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Samenvatting 
 
 
Het doel van dit onderzoek is om na te gaan of het proces van shared decision making (SDM) 
een goede methode is om zorg te bieden die aansluit bij persoonlijke waarden van de 
patiënt. Dit is onderzocht bij vrouwen met borstkanker. Een fenomenologisch empirisch 
onderzoek naar de ervaring van vijf vrouwen met borstkanker in Nederland toont de 
persoonlijke situatie waarin patiënten een keuze moeten maken. Tevens is een studie van 30 
internationale wetenschappelijke artikelen over het patiëntenperspectief en de effecten van 
SDM bij borstkanker over de laatste 10 jaar gemaakt.  
Uit dit onderzoek blijkt dat patiënten hun besluit willen baseren op de voorkeur van de arts 
en instemmen met de aangeraden behandeling. De motieven waarop de keuzen gebaseerd 
zijn vloeien vooral voort uit de behoefte te overleven. Bij aanvang van de behandeling zijn de 
vrouwen overrompeld door de diagnose. Vanuit zorgethisch perspectief  wordt 
geconcludeerd dat SDM een extra belasting betekent  in de beginfase na de diagnose 
borstkanker. De behoefte aan inspraak neemt gedurende de behandeling toe. 
Een aanbeveling is dat de begeleiding bij de besluitvorming afgestemd is op de individuele 
patiënt. Het is wenselijk dat artsen bij iedere stap in het proces nagaan in hoeverre de 
patiënt mee wil beslissen.    
 
Trefwoorden: Shared decision making, borstkanker, patiëntenperspectief, zorgethiek 
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1 Inleiding en onderzoeksvraag 
De eerste paragraaf van dit hoofdstuk geeft de aanleiding voor dit onderzoek weer en een 
praktijkvoorbeeld. In de tweede paragraaf staat de probleemstelling beschreven vanuit 
maatschappelijke en wetenschappelijke motivatie. De centrale vraagstelling wordt gevolgd 
door deelvragen (1.3), en daarna staan de wetenschappelijke en maatschappelijke 
doelstelling voor dit onderzoek beschreven(1.4), met aansluitend een paragraaf met begrip 
definiëring in typen besluitvorming (1.5). 
1.1 Aanleiding 
In Nederland wordt vanuit de overheid gepleit voor een actieve rol van patiënten, waarbij de 
inbreng van de patiënt mede de keuze voor de behandeling bepaalt. Dit proces van 
gezamenlijke besluitvorming wordt in de wetenschappelijke literatuur aangeduid als Shared 
Decision Making (SDM) (Charles, Gafni & Whelan, 1997; Elwyn, 2001). De keuze voor dit 
onderwerp is ontstaan uit voorbeelden uit de praktijk en het huidige Nederlandse beleid. In 
de huidige zorg is een verschuiving gaande van aanbod gestuurde zorg naar vraaggerichte 
zorg, waarbij SDM wordt gezien als manier om patiënten participatie te bereiken (RVZ, 
2013). De vraag die hierbij opkomt is of iedere patiënt baat heeft bij gedeelde 
verantwoording voor de keuze van het medische behandelplan. In deze thesis wordt naar de 
betekenis die de besluitvorming heeft voor patiënten gekeken. Sensitizing concepts 
behorende bij deze probleemstelling zijn autonomie, voorkeuren van patiënten in 
informatieverstrekking, patiënt-arts relatie en invloed van familie en sociale omgeving. 
Na een eerste verdenking op borstkanker zijn er tal van mogelijkheden voor de diagnostische 
en therapeutische behandeling, zoals een scan, een 
biopt, lymfeklieronderzoek met daarna de keus voor 
een borstsparende operatie of volledige amputatie, 
eventueel inclusief okselklieren en wel of niet 
nabehandelen met bestraling, chemo en 
hormoontherapie. Door deze opties in het 
behandeltraject is borstkanker een goed voorbeeld 
om naar het proces van SDM te kijken. SDM 
veronderstelt dat de arts en patiënt samen tot een 
beslissing komen op basis van consensus.  
1.2 Probleemstelling 
1.2.1 Maatschappelijke probleemstelling 
Een actieve rol van patiënten in het 
besluitvormingsproces voor de behandeling van 
borstkanker lijkt een goed idee binnen onze huidige 
gezondheidszorg. Met name wanneer er meerdere 
behandelopties zijn, biedt een proces van 
gezamenlijke besluitvorming een mogelijkheid om 
zorg aan te sluiten bij de voorkeur van een patiënt. 
Echter in de praktijk lijkt deze mogelijkheid van SDM 
niet algemeen toegepast te worden en daarnaast 
Praktijkvoorbeeld  
Een voorbeeld is een vrouw van 
bijna 50 jaar waarbij borstkanker 
werd gevonden. Deze vrouw, die 
zelf hulpverlener is, vertelt 
achteraf haar ervaring rondom 
het behandeltraject. Een factor, 
die voor haar storend heeft 
gewerkt bij het proces van 
beslissen, is het overrompelende 
effect van de diagnose. De 
diagnose en het behandeltraject 
volgen elkaar snel op vanwege het 
levensbedreigende karakter van 
de ziekte, waarbij zij zich aan het 
behandeltraject overgeeft met de 
gedachte dat zij wil blijven leven. 
De impact van de behandeling 
heeft ze zich van te voren niet 
gerealiseerd. 
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zijn er bij de toepassing van het proces vragen te stellen over hoe succesvol SDM wordt 
ervaren binnen de zorgrelatie. Patiënten kunnen vanuit hun zelfbeschikkingsrecht een 
behandeling aangaan die medisch gezien het beste bij hun diagnose past. De vraag bij SDM 
is of patiënten een behandeling kunnen kiezen die het beste bij hen past. Voor het maken 
van deze keuze is informatie van de arts nodig en openheid van de patiënt over persoonlijke 
voorkeuren. De uitwisseling van deze informatie moet in het proces van SDM leiden tot een 
beslissing waar arts en patiënt mee instemmen.  
1.2.2 Wetenschappelijke probleemstelling 
Zorg bieden die aansluit bij de wensen en behoefte van de patiënt lijkt een goed streven. De 
vraag is echter of de afhankelijke en kwetsbare positie van de patiënt in de zorgrelatie een 
goede SDM mogelijk maakt. Een voorwaarde voor SDM zijn twee autonome partijen die 
verantwoording dragen voor het proces. Het gelijkwaardig overleggen over mogelijkheden 
en voorkeuren waarna een besluit wordt genomen waar beide partijen mee instemmen 
klinkt als een ideaal. De wetenschappelijke belangstelling is met name op de vorm en de 
uitvoering van het proces gericht. Is er in dit proces ook plaats voor waarden als 
zorgzaamheid, vertrouwenswaardigheid en betrokkenheid van de arts? Vanuit zorgethisch 
perspectief wordt aan het proces van SDM het begrip ‘waarde’ toegevoegd. Het begrip 
‘waarde’ geeft een duiding, een waardering of evaluatie aan van wat de keuze voor de 
persoon betekent (Beauchamp & Childress, 2008). De vraag in dit onderzoek is of SDM een 
goede methode is om zorg te bieden die aansluit bij persoonlijke waarden van de patiënt. 
1.3 Vraagstelling 
Centrale vraagstelling;  
 
”Is het proces van shared decision making (SDM) een goede methode om aan te 
sluiten bij persoonlijke waarden van vrouwen met borstkanker in de diagnostische en 
therapeutische fase van zorgverlening in Nederland?” 
  
1.3.1 Deelvragen 
o Met welke reden wordt SDM in de medische praktijk toegepast? 
o Welke typen besluitvorming komen voor? 
o Welke voorwaarden en belemmeringen voor het proces van SDM  komen voor  in 
de praktijk? 
o Hoe ervaren vrouwen met de diagnose borstkanker de besluitvorming? 
 
1.4 Doelstelling 
1.4.1 Wetenschappelijke doelstelling 
Een beschrijving geven van het proces van SDM vanuit patiënten perspectief bij de 
behandeling van borstkanker uit wetenschappelijk onderzoek in het afgelopen decennium 
(2003-2013).  
Een verkenning van de ervaring van vrouwen in het besluitvormingsproces wanneer bij hen 
de diagnose borstkanker is gesteld.  
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1.4.2 Maatschappelijke doelstelling 
De toepasbaarheid van SDM verkennen in de behandeling van vrouwen met borstkanker. 
Inzichten uit de praktijk toevoegen aan de maatschappelijke discussie over goede zorg in 
relatie tot het proces van SDM.    
1.5  Begrip definiëring in typen besluitvorming  
Om in dit onderzoek eenduidigheid in gebruikte begrippen te krijgen zijn hieronder van de 
belangrijke termen (niet alfabetisch) een beschrijving gegeven:  
Autonomie: sociale opvatting van autonomie; het in relatie tot de omgeving zelfstandig over 
het leven beschikken, een op positieve vrijheid gebaseerd begrip van zelfbeschikking; 
Zelfbeschikkingsrecht: rationele uitleg van autonomie, juridische term voor zelfbeschikking; 
Waarde:  geeft een duiding, een waardering of evaluatie aan van wat de keuze voor de 
persoon betekent; 
Kwaliteit van Leven (KvL): staat voor datgene wat voor een mens het leven de moeite waard 
maakt, wat zin geeft. 
Patiëntgerichte zorg: zorg afstemmen op door de patiënt aangegeven behoefte aan zorg in 
lijn met professionele inzichten;  
Vraaggestuurde zorg: zorg aansluiten op autonoom gestelde behoeften van de patiënt, als 
tegenhanger van aanbod gestuurde zorg waarbij het aanbod de enige mogelijkheid is voor te 
leveren zorg; 
Informed consent: toestemming van de patiënt voor een medische behandeling na 
geïnformeerd te zijn over het doel, de gevolgen en de risico’s van de behandeling; 
Informed assent: instemming van de patiënt met de medische behandeling, wordt gebruikt 
voor minder wilsbekwame patiënten als minderjarigen, mentaal gehandicapten en demente 
ouderen;   
Paternalistische besluitvorming: een zorgverlener neemt een besluit over de medische 
behandeling voor de patiënt uitgaande van de beste optie en vanuit eigen inzicht, uitgaande 
van het belang van de patiënt; 
Informed decision making: patiënt neemt een besluit over een medische behandeling na 
geïnformeerd te zijn over het doel, de gevolgen en de risico’s van de behandeling; 
Gezamenlijke besluitvorming (Nederlands synoniem voor shared decision making):  proces 
waarin de arts en de patiënt informatie uitwisselen en waarin de voorkeur van de patiënt 
meegewogen wordt in de besluitvorming over een medische behandeling waar de patiënt en 
de arts mee instemmen;  
Evidence Based Medicine: op basis van gemeten bewijs de beste medische behandeloptie in 
deze setting. 
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2 Onderzoeksopzet 
In dit hoofdstuk wordt de opbouw van het onderzoek en een methodologische 
verantwoording voor de gekozen werkwijze gegeven. Het onderwerp van dit 
afstudeeronderzoek is een verkenning van een succesvol proces van gezamenlijke 
besluitvorming bij de behandeling voor borstkanker. In dit onderzoek is gebruik gemaakt van 
een literatuurreview en empirische dataverzameling. De volgorde in de uitvoering van dit 
onderzoek staat onder fasering (2.1). De tweede paragraaf gaat in op de keuze voor de 
artikelen voor de literatuurreview. Paragraaf drie geeft een verantwoording voor de 
empirische data verzameling voor fenomenologisch onderzoek, met daarin aandacht voor 
kwaliteits- en ethische aspecten.  
2.1 Fasering 
Fase 1: Opstellen onderzoeksvoorstel 
Fase 2: Literatuursearch 
Fase 3: Analyse literatuurreview  
Fase 4: Afname diepte interviews  
Fase 5: Data-analyse  
Fase 6: Rapporteren en evalueren1 
2.2 Literatuurreview 
Bij het formuleren van het onderwerp is uitgegaan van een voorstudie waarin gezocht is 
naar artikelen over shared decision making. De elementen waar de artikelen aan moeten 
voldoen zijn: de artikelen moeten informatie bevatten over het perspectief van patiënten; 
een belangrijk onderwerp in de studie is de uitvoering van de methode van gezamenlijke 
besluitvorming. Daarnaast is er een grote voorkeur voor een studie met een kwalitatieve 
onderzoeksmethode. De benadering vanuit het patiënten perspectief heeft als kenmerk dat 
er uitgegaan wordt van de positie die een patiënt inneemt in het zorgproces. Bij deze 
benadering zal de patiënt veelal zelf ondervraagd zijn.   
De zoekcriteria zijn gekozen op basis van MeSH keywords die bij artikelen over SDM en de 
behandeling bij borstkanker voorkomen. Door het lezen van abstracts met de 
onderzoeksvraag in gedachte is tot een selectie gekomen. De search levert 103 artikelen met 
MeSH keywords: ‘decision making’, ‘breast neoplasm’, ‘physician patient relations’en 
‘quality of health care’ in de periode 2003 tot heden. Alleen artikelen die gepubliceerd zijn in 
de Engelse of Nederlandse taal zijn meegenomen. De artikelen die aan de geformuleerde 
elementen voldoen zijn gebruikt voor de review, zie onderstaand selectieschema. 
                                                     
1 De uitvoering van het onderzoek en het schrijven van het onderzoeksverslag heeft een onderbreking gehad 
van december 2013 tot mei 2014 vanwege het volgen van onderwijs  
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Selectiecriteria: 
 
De onderzoeken hebben plaatsgevonden in diverse landen: Australië, Brazilië, Canada, 
China, Cyprus, Denemarken, Duitsland, Engeland, Frankrijk, Hongarije, Israël, Italië, Japan, 
Nederland en de VS. In hoofdstuk 4.1 staan karakteristieken van de 30 geselecteerde 
artikelen in een tabel weergegeven. De resultaten van de review vormen een aanzet voor de 
analyse van het fenomenologisch onderzoek.  
2.3 Empirisch onderzoek 
De keuze voor kwalitatief empirisch onderzoek is voortgekomen uit de zorgethische 
vraagstelling. Dit empirisch onderzoek over vijf cases wordt fenomenologisch geanalyseerd 
om de betekenis van de ervaring van de respondenten te duiden. Fenomenologisch 
onderzoek gaat uit van de ervaring van personen met een fenomeen, de focus van de 
onderzoeker ligt op de gedeelde ervaring. De onderzoeker wil niet een persoonlijk verhaal 
weergeven in de vorm van een narrative, maar door de analyse zoeken naar de betekenis 
van het handelen (Aspers, 2009). De interpretatie van de betekenis van het handelen in die 
context, wordt door de onderzoeker op een beschrijvende manier gedaan. In de analyse 
neemt de onderzoeker de theoretische concepten mee (Patton, 2002).  
2.3.1 Case study: fenomenologische interviews 
Het uitvoeren van een casestudy naar vijf vrouwen in Nederland die een behandeling voor 
borstkanker hebben doorgemaakt. Doel van deze casestudy is te komen tot een beschrijving 
van de ervaring van patiënten met SDM in de praktijk. Een fenomenologisch onderzoek gaat 
in op de beleefde ervaring; wat is de betekenis en de essentie van dit proces van 
gezamenlijke besluitvorming voor vrouwen in de gegeven situatie. Er zijn diepte-interviews 
gebruikt met geselecteerde patiënten. De interviewer heeft een topiclist (zie bijlage 7.1) 
maar heeft tijdens het interview vooral het spoor van de geïnterviewde gevolgd en is 
middels verduidelijkingvragen dieper op het verhaal ingegaan (Patton, 2002). De keuze voor 
de respondenten is belangrijk voor de beantwoording van de onderzoeksvraag naar het 
proces van SDM. Het selecteren van de onderzoekspopulatie en de uitvoering van de 
interviews wordt in de paragraaf  over dataverzameling uitgewerkt.  
2.3.2 Dataverzameling 
De dataverzameling heeft plaatsgevonden in de periode augustus tot en met oktober 2013. 
Voor de selectie van respondenten is van ‘convenience sampling’ uitgegaan worden, via een 
eigen netwerk (Patton, 2002). In totaal zijn vijf diepte-interviews gehouden bij vrouwen die 
behandeld zijn voor borstkanker. Voor afname van het interview is een 
toestemmingsverklaring getekend door de geïnterviewde vrouwen. Het interview vindt 
plaats in de woning van de respondent en is opgenomen op een geluidsband van goede 
kwaliteit. De onderzoeker heeft bij aanvang van het interview het onderwerp van de thesis 
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aangegeven. De eerste open vraag betreft de beginfase van de diagnose. In het interview is 
de respondent gestimuleerd haar verhaal over de periode met borstkanker te vertellen. De 
interviewer stelt verdiepingsvragen om een fenomeen te begrijpen en vraagt door op 
onderwerpen gerelateerd aan besluitvorming. Tijdens het interview heeft de interviewer 
een neutrale opstelling, kennis over het onderwerp is zoveel mogelijk  buiten het interview 
gehouden. Belangrijk bij fenomenologisch onderzoek is het empatisch identificeren met de 
geïnterviewde, de persoon als onderzoeker is zelf instrument om de verlangens en de 
motieven van de vrouwen te begrijpen (Patton, 2002:51 ).  
De interviews zijn op een geluidsband opgenomen en door de onderzoeker in zijn geheel als 
transcript uitgeschreven. Het belang van de privacy van de geïnterviewde is gewaarborgd 
door het materiaal niet aan derden te laten horen en geanonimiseerd ten behoeve van dit 
onderzoek aan te wenden.  
2.3.3 Data-analyse 
In fenomenologisch onderzoek ligt de nadruk op wat is waargenomen en hoe ervaringen 
worden verwoord en welke herinneringen daarbij naar voren komen. Het ‘verstehen’ door 
de onderzoeker is van belang. Het complexe geheel van een ervaring kan in simpele 
componenten herleid worden. Patton noemt het de aanname dat er een essentie is of 
essenties zijn bij een beleefde ervaring. Belangrijk bij fenomenologisch duiden is dat de 
onderzoeker haar eigen ervaring met het fenomeen apart kan zetten, het zogenaamde 
‘bracketing’, om onbevangen naar het materiaal te kijken en de analyse uit te voeren 
(Patton, 2002). In de analyse zal de onderzoeker een essentie duiden die niet op die manier 
letterlijk door de geïnterviewde is verwoord. In het verlengde hiervan kan een waarde 
oordeel geëxpliciteerd worden. De stappen die de onderzoeker in de analyse neemt gaan 
van algemeen naar betekenis en weer terug, de onderzoeker selecteert fragmenten uit de 
transcriptie van de interviews en geeft daar codes aan. Door selectief coderen komt er zicht 
op de gegevens die zijn verzameld, en op het ‘verhaal’ dat erover valt te vertellen. Eerst 
open codes en middels triangulatie komen er groepen codes, het zogeheten axiaal coderen 
(Boeije, 2005). Triangulatie verwijst naar het toetsen van de inzichten aan collega 
onderzoekers, en opgedane theoretische kennis zodat vooringenomen standpunten 
voorkomen worden (Patton, 2002). Wanneer er herhaaldelijk door de transcriptie van de 
interviews heen is gegaan treedt verzadiging van de te herleiden codes op. Het coderen en 
groeperen is een intensief proces waarbij uit discussies met betrokkenen in het veld en 
opnieuw structureren van gevonden elementen een lijst met beschrijvingen volgt. Tijdens de 
uitwerking van ontdekte patronen en thema’s heeft regelmatig overleg met de universitair 
begeleider plaatsgevonden. De structuur voor de analyse en de keuze voor de uitwerking 
van de thema’s is niet uitputtend maar beperkt zich tot elementen die bijdragen aan de 
beantwoording van de onderzoeksvraag. In deze thesis is dat het proces van besluitvorming 
voor medische diagnose en behandeling.  
  
2.3.4 Kwaliteitscriteria 
Bij de uitvoering van een onderzoek met kwalitatieve methoden zijn de criteria validiteit en 
betrouwbaarheid van groot belang. In dit type onderzoek gaat het om het volgen van 
methoden en technieken zoals opgesteld bij sociaal wetenschappelijk onderzoek.  
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Validiteit: Hoe meten we wat we willen meten 
Voor validiteit zijn er, in de fase van data verzamelen, een aantal aspecten waarop gelet 
moet worden. De onderzoeker stelt zich zo neutraal mogelijk op. In de interviews moet er 
van zogenaamde methodische naïviteit uitgegaan worden, een begrip wordt niet als bekend 
verondersteld maar middels doorvragen zal de inhoud zoals die door de respondent wordt 
bedoeld, naar voren komen. In de analyse fase worden de gevonden inzichten middels peer 
review gecheckt.  
 
Betrouwbaarheid: Hoe voorkomen we fouten in het meten, is de uitkomst geloofwaardig? 
Bij fenomenologisch onderzoek is de onderzoeker onderdeel van het proces van data 
verzamelen en analyseren. Er is prakje van subjectiviteit. De onderzoeksmethode kan 
bijdragen aan het verkleinen van de kans op foutieve interpretaties. Patton (2002) noemt 
naast de methode van onderzoek ook de geloofwaardigheid van de onderzoeker en de 
waarde van kwalitatief onderzoek die van belang zijn. De mens is tegelijkertijd de grootste 
kracht en de oorzaak van ‘weekheid’ bij kwalitatief onderzoek (Patton, 2002:433). De 
onderzoeker zal alle stappen in het onderzoek op een volledige manier documenteren. Dit 
vergroot de herhaalbaarheid van het onderzoek. 
2.3.5 Ethische overweging 
Het uitvoeren van een kwalitatief empirisch onderzoek waarbij patiënten benaderd worden 
voor een interview is een onderzoek dat alleen kan plaatsvinden wanneer patiënten bereid 
zijn hun ervaringen te delen met de onderzoeker. Een onderzoek met dit type interview, 
waarbij geen interventie aan de patiënten wordt opgelegd, is een onderzoek dat niet 
getoetst hoeft te worden door een METC (medisch ethische toetsingscommissie) volgens de 
WMO2. In eerste instantie is er via een eigen netwerk gezocht naar vrouwen die behandeld 
zijn voor borstkanker. Deze vrouwen wilden, na geïnformeerd te zijn over het doel van het 
interview geheel vrijwillig hun ervaring delen met de onderzoeker. Het is een voorrecht 
wanneer mensen zich openstellen en hun gedachten willen delen met een onderzoeker, 
zonder dat zij daar direct voordeel van hebben. De onderzoeker beschermt de integriteit van 
de respondent. Vanuit de beroepscode van verpleegkundige, de huidige functie van de 
onderzoeker is persoonlijke informatie al vertrouwelijk. Voorafgaand aan het interview is 
een toestemmingsverklaring getekend waarin staat dat de privacy van de respondent 
gewaarborgd zal zijn en dat de verkregen data voor de thesis gebruikt mag worden (Bijlage 
7.2). Tevens is goedkeuring van de medisch ethische commissie van het ziekenhuis 
verkregen om via de afdeling oncologie patiënten te kunnen benaderen (Bijlage7.3).  
Het meewerken aan dit onderzoek gebeurt geheel op vrijwillige basis, iedere respondent kan 
ook tijdens het interview aangeven niet deel te willen nemen en de gegevens laten 
vernietigen. Het privacy gevoelig materiaal wordt alleen gebruikt voor deze thesis en daarna 
vernietigd.  
 
 
 
 
                                                     
2 Wet medisch-wetenschappelijk onderzoek met mensen, opgesteld door de Nederlandse Minister van Justitie op 26-02-1998 
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3 Conceptueel kader  
Dit hoofdstuk vormt het conceptueel raamwerk voor de onderzoeksvraag. In de eerste 
paragraaf wordt het overheidsbeleid en de toepassing van SDM belicht. De betekenis van 
autonomie in de toepassing van SDM wordt in de tweede paragraaf uitgewerkt, gevolgd 
door zorgethische vragen bij gedeelde verantwoordelijkheid in de besluitvorming.  
3.1 Nederlands beleid en aandacht voor SDM 
Sinds de jaren 80 is een verschuiving zichtbaar in de mate van mondigheid van patiënten, 
aandacht voor autonomie en patiëntgerichte zorg. De paternalistische handelwijze van de 
arts die bepaalt wat goed is voor een patiënt, typeert de ongelijkwaardige patiënt – arts 
relatie. Patiënten zijn afhankelijk van zorg, maar kunnen wel een stem krijgen in de 
uitvoering van de zorg. Een adviesvraag van de Tweede Kamer aan de Raad voor de 
Volksgezondheid en Zorg (RVZ) in 2012 resulteert in een Plan van Aanpak met de titel ‘Wat is 
goede zorg’ (RVZ, 2012). Eén van de doelstellingen binnen de Nederlandse gezondheidszorg 
is het verhogen van effectiviteit in de zorg. In lijn met deze doelstelling ligt de 
vooronderstelling dat zorg die aansluit bij waarden van de patiënt meer tevredenheid 
oplevert en de uitkomst van een behandeling positief beïnvloedt. De vraagstelling in het 
rapport is:  
‘Wat te doen als patiënt en dokter het niet eens zijn over de behandeling? En hoe zouden 
zij het eens kunnen worden? Kunnen de wensen van de patiënt een grotere rol spelen in de 
besluitvorming over de zorg? Kortom: wat is de definitie van ‘goede zorg’, wiens definitie 
is het en hoe realiseren wij die? Met andere woorden: onder welke voorwaarden ontstaat 
‘goede zorg’? (RVZ, 2012) 
 
Het feit dat de zorg aanbod gestuurd is door de mogelijkheden die de Nederlandse 
gezondheidszorg biedt en de afwegingen die de zorgprofessionals maken levert een 
behandeltraject op dat niet in lijn hoeft te liggen met de vraag van de patiënt. Het Plan van 
Aanpak3 is gericht op het implementeren van SDM, met als uitgangspunt dat SDM een 
toegevoegde waarde heeft in het bereiken van patiëntgerichte zorg. De Raad gaat er vanuit 
dat SDM nog nauwelijks voorkomt in de uitvoering van de Nederlandse gezondheidszorg en 
dat implementatie niet alleen de beroepsgroep betreft, maar een brede sociaal- 
economische en juridische wijziging met zich meebrengt. SDM zou dan bijvoorbeeld in de 
WGBO4 verankerd moeten worden. 
 
In de wet is respect voor autonomie van de patiënt geformaliseerd in de WGBO. In deze wet 
staat beschreven dat patiënten geïnformeerd moeten worden over de behandeling, en over 
de mogelijke risico’s. Patiënten dienen, indien ze daartoe in staat zijn, vooraf toestemming 
te verlenen voor een ingreep (informed consent en informed assent). In de WGBO zijn vier 
onderdelen genoemd waaruit de informatie moet bestaan, namelijk een beschrijving van de 
behandeling en het doel, de te verwachten gevolgen en risico’s, andere mogelijkheden van 
behandeling die in aanmerking komen en inzicht in de gevolgen van de behandeling voor de 
gezondheidstoestand van de patiënt. De gegeven informatie door de arts en de 
toestemming van de patiënt worden in de praktijk vaak niet expliciet vastgelegd in het 
                                                     
3 http://www.rvz.net/ 
Dit adviesproject maakt deel uit van het werkprogramma 2012 van de Raad voor de Volksgezondheid en Zorg (RVZ), in 2013 verschijnt het 
rapport ‘De participerende patiënt’.  
4 WGBO: Wet op de geneeskundige behandelingsovereenkomst, Burgerlijk wetboek boek 7 afdeling 5 artikel 446-468 (aangepast op 17 nov 
1994) 
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medisch dossier. Voor de rechtspraak is het voldoende als uit het gedrag van de patiënt (die 
op dat moment wilsbekwaam is) valt af te leiden dat zij instemt met de behandeling.  
De WGBO is niet duidelijk over toestemming verlenen na inspraak van de patiënt (Van der 
Weijden, Arwen, Koelewijn- van Loon, Knaapen, Légare, Boivin & Elwyn, 2011). In Nederland 
is een Platform SDM opgericht naar aanleiding van het 6e internationale congres over Shared 
Decision Making (SDM) gehouden in Maastricht in juni 2011. Op de site van medisch 
contact5 is te lezen bij het thema patiëntgerichtheid/gedeelde-besluitvorming:  
‘Gedeelde besluitvorming stimuleert het proces waarin de patiënt wordt geholpen voor zichzelf de 
juiste keuze te maken als het gaat om diagnostiek of behandeling. Idealiter komen arts en patiënt 
samen tot een diagnose- of behandelbeleid dat het beste bij de patiënt past.’ 
 
Shared Decision Making 
Een proces van gedeelde besluitvorming (SDM) begint bij de uitwisseling van  informatie, 
waarbij de arts en de patiënt de medische informatie aanvullen met persoonlijke motieven 
en voorkeuren. De beslissing die genomen wordt is op basis van consensus (Elwyn, 2001). 
In Elwyn’s promotie onderzoek aan de Universiteit van Nijmegen zijn de volgende 
kenmerken van het proces van SDM beschreven. 
 
1. het proces start met een arts en een patiënt die een keuze moeten maken voor een 
medische behandeling; 
2. beide partijen nemen verantwoording voor het proces; 
3. voorafgaand aan de beslissing wordt informatie uitgewisseld (de arts geeft informatie 
over behandelmogelijkheden, bijwerkingen en prognose; de patiënt geeft informatie 
over zijn omstandigheden en voorkeuren voor een behandeling); 
4. er wordt een beslissing genomen over het te volgen beleid (waarbij ook ‘niets doen’ 
een mogelijkheid is) waar beide partijen mee instemmen. 
 
In dit proces gaat de aandacht uit naar het gezamenlijk bespreken van een keuze en hoe de 
informatie-uitwisseling bijdraagt aan het tot stand komen van deze keuze. SDM lijkt daarom 
vooral toepasbaar wanneer er verschillende behandelopties zijn waarbij voorkeuren van 
patiënten meegewogen kunnen worden in de besluitvorming. Ook bij het ontbreken van 
medisch bewijs, de basis voor ‘evidence based medicine’ (EBM), biedt SDM de mogelijkheid 
om naar de keuze en voorkeur van de patiënt een beslissing te nemen. Elwyn noemt SDM 
een tussenvorm in de range van besluitvorming door de arts (paternalistische handelswijze) 
en besluitvorming door de patiënt (geïnformeerde beslissing). Een belangrijk aspect in het 
proces van SDM is de uitwisseling van informatie. De patiënt is afhankelijk van de arts die 
meestal het voortouw neemt in het verstrekken van informatie en het bespreken van de 
keuze opties.  
 
Keuzehulpen 
Een hulpmiddel voor de informatieverstrekking aan patiënten is ontwikkeld in de vorm van 
een keuzehulp. In deze informatie wordt ‘evidence’ vertaald in kansen op 
behandelingssucces en eventuele risico’s. Keuzehulpen bieden een mogelijkheid kennis te 
verwerven over beschikbare opties. Keuzehulpen zijn niet toegesneden op de 
informatiebehoefte en de kennis van de patiënt. De manier waarop een patiënt de 
consequenties van iedere optie waardeert zal verschillend zijn (Van der Weijden, 2012). In 
                                                     
5 medischcontact.artsennet.nl/.../international-shared-decision-making-201... 
14 
 
18 ziekenhuizen in Nederland is een gerandomiseerde trial uitgevoerd naar de behoefte aan 
informatie bij de behandeling voor chemotherapie met een keuzehulp, in onderstaand figuur 
zijn enkele voorbeelden van de gebruikte keuzehulpen te zien.  
 
 
 
Reprint van een oncologische keuzehulp uit de trial (Oostendorp, Ottevanger, Van de Graaf & Stalmeier, 2011).   
 
In dit onderzoek komt naar voren dat 70 % van de patiënten informatie wil ontvangen over 
de overlevingskans na een medische behandeling (Oostendorp et all., 2011; Van Staveren, 
2011).  
Een systematische Cochrane review laat een positief beeld zien van het nut van 
keuzehulpen. Hieruit blijkt dat patiënten na informatie via een keuzehulp:  
• meer weten van behandelingen; 
• beter weten wat risico’s in toekomst zijn; 
• neutraal t.a.v. angst, spijt, en hoop; 
• kiezen vaker, zijn zekerder van keuze; 
• minder patiënten kiezen intensieve behandeling (O’Connor, Bennet, Stacey, Barry, Col, 
Eden & Rovner, 2009).  
 
Informatie in een keuzehulp is algemeen gesteld en houdt geen rekening met de twijfels en 
vragen van een individuele patiënt.  
 
3.2 Zelfbeschikking en autonomie 
De wetenschappelijke stroming zorgethiek bekritiseert het liberalisme van de medische 
praktijk waarin verantwoordelijkheid en vrijheid van patiënten centraal staat in het 
zogenoemde zelfbeschikkingsrecht. Autonomie en zelfbeschikking lijken synoniemen, 
namelijk autos = zelf en nomos = wet, wat naar het Nederlands vertaalt op zelfwetgeving of 
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zelfbeschikking neerkomt. Deze begrippen worden in de zorgethiek niet als synoniem 
beschouwd. Het verschil tussen beide begrippen zit in de lading, zelfbeschikking heeft een 
juridische betekenis namelijk het recht om te beslissen tegenover autonomie welke een 
morele betekenis in zich heeft, namelijk het vermogen om vanuit vrijheid te beslissen 
(Beurskens, 2007). In de medische ethiek is het recht op autonomie vooral een recht op 
rationele zelfbeschikking, die is gericht op de wil van de patiënt. Van oudsher is in de 
medische ethiek het autonomie beginsel beschreven als tegenhanger van heteronomie. 
Heteronomie wil zeggen dat men de wil van de ander volgt. De patiënt volgt het advies van 
de arts, volgens de opvatting: “doctor knows best”.  Deze manier om tot de keuze van een 
behandeling te komen wordt de paternalistische handelwijze van de arts genoemd. 
Paternalisme is het handelen ten behoeve van iemand, onafhankelijk van de behoefte van 
die persoon. Een arts heeft de morele verplichting in zijn handelen de autonomie van de 
patiënt te respecteren (Have, 1998). In de medische ethiek worden verschillende autonomie 
begrippen gehanteerd.  
 
Een eerste opvatting van autonomie komt voort uit de filosofie van Emanuel Kant (1724-
1804), uitgaande van de vrijheid van de mens die zichzelf een wet stelt. In Kant zijn 
autonomie begrip gaat het om de wil zichzelf te vormen volgens morele wetten6. Isaiah 
Berlin (1909-1997) onderscheidt twee richtingen in autonomie, namelijk zelfbeschikking 
vanuit negatieve vrijheid of vanuit positieve vrijheid. Autonomie voortkomend uit negatieve 
vrijheid, wil zeggen dat de persoon zonder inmenging van anderen zijn leven bepaalt. Een 
positieve vrijheid in de autonomie opvatting betekent dat een persoon een keuze maakt die 
overeenkomt met zijn waarden die in samenhang staan tot zijn sociale omgeving (Schipper, 
2008). Het rationele zelfbeschikkingsrecht uit de medisch ethiek is gebaseerd op autonomie 
vanuit negatieve vrijheid, een arts is pas bevoegd te handelen als de patiënt ermee instemt. 
 
Een andere opvatting van het autonomie begrip, beschreven door de Franse filosoof Paul 
Ricoeur (1913-2005) is gebaseerd op Spinoza’s gezegde van ‘homme capable’. Ricoeur 
beschrijft autonomie als elementaire levensdrift, de mens heeft, vanaf zijn geboorte, het 
vermogen om er als persoon te zijn en in dat zijn te volharden (De Lange, 2011). De patiënt 
die zorg nodig heeft is op dat moment niet in de kracht van zijn zelfstandigheid. Filosofen 
spreken van de lijdende mens, een persoon die hulp nodig heeft bij het verwezenlijken van 
zijn levensdrift.  Frits de Lange beschrijft deze omstandigheid als aantasting van het 
vermogen tot autonomie. 
Mensen lijden in en aan het leven wanneer ze worden aangetast in hun 
vermogen om iets te kunnen. (De Lange, 2011) 
Dit lijden is op te vatten als kwetsbaarheid van de patiënt. In een zorgrelatie is het van 
belang dat de arts deze kwetsbaarheid ziet en erkent. Het belang van empathie in de 
zorgrelatie is een belangrijke aanvulling op het streven naar respect voor autonomie.  
Patiënten komen naar een arts met hun eigen sociale achtergrond en in het contact met de 
hulpverlener start een nieuwe sociale uitwisseling. Zorgethici benadrukken de wederzijdse 
uitwisseling tussen de hulpverlener en de patiënt, waarbij beiden een menselijke eigenheid 
vormen binnen de zorgrelatie. Een kenmerk van de zorgrelatie die invloed heeft op de 
autonomie van de patiënt is gelegen in de ongelijkwaardigheid van de relatie. Tronto, 
politicologe uit de VS en een van de grondleggers van de zorgethiek noemt de 
                                                     
6 Gebaseerd op Kant’s deontologische ethiek, een ethiek waarin het volgen van plichten en wetten centraal staat. 
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zorgbetrekking een vertrouwensrelatie waarbij een instemming van de patiënt geen 
overeenstemming is tussen gelijkwaardige contractpartners maar een daad van overgave 
aan de autoriteit van de behandelaar (Tronto, 1993) .  
Het begrip autonomie in een zorgrelatie heeft, naast de zelfbeschikking van de patiënt, ook 
een betekenis die betrekking heeft op de verantwoordelijkheid van de arts. De arts heeft de 
plicht om te handelen, overeenkomstig zijn expertise, ter verlichting van het lijden van de 
patiënt. De aandacht voor SDM toont overeenkomsten met de aandacht voor autonomie 
van de patiënt, zoals weergegeven in dit citaat door medisch psychologe Hanneke de Haes:  
‘The plea for patient centeredness (and shared decision making) is concordant with medical ethicists’ 
plea to enhance patient autonomy. For decades patients were treated as persons without their own 
values and preferences. Since the 1980s, however, they were considered to have the right to know and 
the right to decide. Their values, preferences and personal situation were to be regarded seriously.’ (De 
Haes, 2006). 
 
3.3 Waarden in de zorgrelatie  
Naast autonomie zijn in de zorgrelatie waarden van belang waarmee de zorgverlener recht 
doet aan de patiënt zoals betrokkenheid, zorgzaamheid en vertrouwenswaardigheid. De 
patiënt ervaart afhankelijkheid in de zorgrelatie. Zorg wordt door Tronto7 in dimensies 
verdeeld, die als een spiraal door de zorgfasen heenlopen. De houding bij deze dimensies 
zijn: ‘care about’,  ‘care for’, ‘taking care of’ en ‘care receiving’ (Tronto, 1993). Tronto 
definieert de zorgrelatie als een betrekking die ontstaat uit de verbondenheid van een 
zorgverlener met een patiënt. Wanneer patiënten in de medische praktijk gezien worden als 
vrije mensen met autonome keuzes wordt voorbij gegaan aan de betekenis van de waarde 
die de patiënt hecht aan deze keuzes (Graste, 2003). In de medische zorg wordt de keuze 
bepaald in het licht van een complexe, sociale en persoonlijke situatie.Patiënten hoeven niet 
in staat te zijn om de voor hen beste keuze te maken. Een onderscheid in de mogelijkheid 
om te kiezen heeft Mol, hoogleraar Filosofie, gemaakt tussen het rationeel denken over de 
uitkomst die een behandeling heeft en de impact van de betekenis van deze uitkomst (Mol, 
2006). Aan de ene kant beschrijft ze een typering van patiënten, zorgverleners en hun 
onderlinge relatie wanneer de keuze gemaakt wordt vanuit de vrijheid om te kiezen en 
daartegenover zet ze de realiteit van kwetsbaarheid en onvoorspelbaarheid die bij ziekte 
voorkomen. Mol zet tegenover de vrije keuze van de patiënt genoemd ‘de logica van het 
kiezen’, de begeleide keuze binnen een zorgrelatie die ‘de logica van het zorgen’ wordt 
genoemd. Gezamenlijke besluitvorming zou patiënten autonomie en verantwoordelijkheid 
bieden volgens de ‘de logica van het kiezen’, echter in de zorg is besluitvorming veelal een 
opgave in ‘de logica van het zorgen’. Mol benadrukt dat bij goede zorg hoort dat artsen het 
keuze moment begeleiden. “In de logica van het zorgen draait het niet om afwegen maar om 
afstemmen”(Mol, 2006). Wringende aspecten voor het afstemmen op de patiënt kunnen 
vanuit de organisatie komen door de macht van de taal, waarbij het patiëntenperspectief 
topdown wordt ingevuld. Een ander aspect dat goede zorg belemmert is dat zorgverlening 
veelal taakgericht is in plaats van relationeel gericht (Olthuis, 2014). 
Bij een levensbedreigende ziekte zal het geruststellend zijn wanneer de patiënt niet zelf 
verantwoordelijk is voor de keuze die uiteindelijk tot de dood zal leiden. Patiënten kunnen 
irrationele keuzes maken wanneer ze met een  levensbedreigende ziekte worden 
                                                     
7 Als politicologe streeft Tronto naar een democratische verdeling van de middelen in zorg waartoe ze een vijfde element toevoegt: ‘caring 
with’   
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geconfronteerd (De Haes, 2006). Patiënten kunnen ook aangeven dat zij niet zelf een 
uitspraak over een behandeling willen geven, maar juist de keuze aan de arts willen 
overlaten (De Kort, 2005). Verschil in waarden tussen arts en patiënt kunnen in de 
zorgpraktijk dilemma’s opleveren bijvoorbeeld wanneer het gaat om het stoppen van een 
behandeling die uitzichtloos is. In de zorgrelatie komen zowel de waarden van de patiënt als 
de waarden van de arts naar voren. Vanuit zorgethisch perspectief wordt gezocht naar 
goede zorg die rekening houdt met de afhankelijke en kwetsbare positie van de patiënt. De 
mogelijkheid om zorg te bieden vanuit erkenning voor het leed van dit individu. In de 
spreekkamer worden patiënten overrompeld met een, vóór hen en niet mét hen, 
vormgegeven medisch advies. Dit advies ofwel behandelingsvoorstel heeft reeds het 
karakter van een besluit, artsen beschouwen dit als hun medische verantwoordelijkheid 
(Agledahl et al., 2011). Het type SDM zoals door Elwyn is omschreven kan verbreed worden 
naar een opvatting waarbij in de manier van besluiten het belang wordt gezien om de 
patiënt als persoon te leren kennen. Het belang van gezamenlijk besluiten is verschoven 
naar het op een ‘goede manier’ tot besluitvorming komen (Entwistle, Carter, Cribb & 
McCaffery, 2010). 
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4 Resultaten uit empirische data  
In dit hoofdstuk worden de resultaten beschreven uit het fenomenologisch onderzoek.  
 
4.2 Case study 
Ten eerste is het traject rond de behandeling voor borstkanker beschreven en de ervaringen 
van de vrouwen met deze behandeling. De respondenten zijn opvolgend genummerd, R1 tot 
R5. Uit de analyse komen twee thema’s naar voren die in sub paragrafen worden uitgewerkt.  
Het eerste thema is het vertrouwen dat de vrouwen stellen in de zorgverlener. Specifiek 
voor het behandelingsproces is dat iedere stap en de keuze die daarin gemaakt kan worden 
verankert ligt in een zorgrelatie. De patiënt komt vanuit een kwetsbare positie, namelijk 
overvallen door een ernstige ziekte, bij een zorgverlener die verantwoordelijkheid draagt 
voor de behandeling. Deze relatie is asymmetrisch, de arts heeft kennis en de patiënt is nog 
onbekend met de ziekte. De rode draad die door de verhalen loopt is dat de vrouwen in een 
schrikfase over de diagnose borstkanker, de onderzoeken ingaan. De interviews zijn rijk aan 
voorbeelden over de ervaring in de contacten met de zorgverleners, zoals de huisarts, 
oncoloog, chirurg en de mammaverpleegkundige. Als tweede thema wordt relationaliteit 
geduid, dit thema beschrijft de wijze waarop de vrouwen zich verhouden tot de behandelaar 
en haar naaste omgeving. De vrouwen vertellen hoe ze de benadering van de arts ervaren 
hebben. De vijf vrouwen hebben weinig invloed gehad op de keuze voor de behandeling. De 
informatie behoefte in de eerste fase is praktisch, hoe een onderzoek verloopt en hoe ze 
contact kunnen opnemen met een arts.  
4.1.1 Beschrijving van de cases 
De eerste respondent (R1) is een vrouw van 54 jaar, zij woont met een vriendin samen en 
heeft een dochter in de puberleeftijd. Zij heeft al meer dan 20 jaar de ziekte SLE, een auto-
immuunziekte waarbij regelmatig opvlammingen plaatsvinden. Als chronische patiënt heeft 
ze ervaring in de contacten met hulpverleners. In deze contacten noemt zij inleving van 
belang en het feit dat de arts haar ziektegeschiedenis kent. Na de borstsparende operatie 
wordt in de nabehandeling rekening gehouden met de impact van de behandeling op haar 
chronische ziekte. Dit is op voorstel van de arts en in overeenstemming met de wens van de 
respondent. Ze krijgt aangepaste radiotherapie, geen chemokuur en nog enkele jaren een 
hormoon behandeling.  
 
Ik heb nog speciaal even naar de mammacare gebeld. En, ja, ik wil niet 
gewoon slechter zijn als dat ik was, dus ik had daar al een beetje over na 
zitten denken, want je weet dat dat gaat voorgesteld worden.  
 
Haar kwaliteit van leven hangt samen met de beperkingen van haar chronische ziekte. In 
haar manier van omgaan met de nieuwe ziekte hanteert zij een coping mechanisme vanuit 
haar ervaring met de chronische ziekte. Ze straalt een zekere nuchterheid uit en kiest 
bewust hoe ze haar omgeving informeert. Ze wil niet overmatig belast raken door de 
ongerustheid van haar familie. 
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R2 is nu 76 jaar, zij heeft op 52 jarige borstkanker gekregen en een totale borstamputatie 
ondergaan, deze behandeling was 24 jaar geleden de standaard. Zij heeft een man en twee 
zoons. Haar manier van omgaan met de ziekte is praktisch, haar doel is dat de kanker weg is, 
ze ziet de amputatie niet als een verminking. Na 19 jaar waarin ze last heeft van mastopathie 
in de andere borst, krijgt ze een tweede amputatie. Mastopathie is een verandering in de 
borst die hard en pijnlijk aanvoelt maar die geen tumor hoeft te zijn. Bij mastopathie wordt 
regelmatig een mammogram gemaakt ter beoordeling van maligniteit. Vanwege pijn, 
regelmatige ziekenhuis controles en angst om opnieuw kanker te krijgen heeft zij 
aangedrongen op een tweede operatie. Na de operatie geeft zij aan dat de arts eerder naar 
haar wens had moeten luisteren.   
 
Een derde respondent (R3, 54 jaar) ontdekt 9 jaar geleden een knobbel waarmee ze naar de 
huisarts gaat. Na een chemo behandeling onderging zij een volledige borstamputatie. Ze 
heeft in die tijd geen mogelijkheden voor directe borstreconstructie gekregen van de arts. 
Ten tijde van de behandeling overheerst haar ziekte haar leven en positieve medische 
uitslagen lijken een lot uit de loterij.  
 
In alles, je komt echt in een film terecht, achteraf helemaal, dat je denkt hoe heb 
ik dat allemaal kunnen doorstaan. 
..als je dan de uitslag krijgt van je botscan, en ze hebben niks gevonden, ja dat is 
echt een feest gewoon.  
 
Deze vrouw sluit zich op in een cocon als manier om met de ziekte om te gaan. Het contact 
thuis met haar man en puber dochter worden erdoor bemoeilijkt. Het valt haar zwaar dat 
haar dochter niet betrokken wil zijn bij het ziekteproces. Tijdens het interview zit deze 
vrouw in de eindfase van een borstreconstructie, waarbij ze aangeeft dat ze negatieve 
ervaringen heeft omdat artsen niet goed naar haar klachten luisteren. Zij is bang voor 
medische ingrepen, deze angst beïnvloed haar vertrouwen in de zorgverlening. Na de 
borstreconstructie houdt ze pijnklachten, na herhaaldelijk benoemen van deze klachten 
komt ze bij een fysiotherapeut. Uiteindelijk moet ze opnieuw geopereerd worden. 
 
Een getrouwde vrouw (R4), 47 jaar met 1 kind op de lagere school, voelt een knobbel in haar 
borst en gaat naar de huisarts die zegt dat het niet alarmerend is. In eerste instantie neemt 
ze dat advies over, ze wordt alert wanneer ze de tweede keer doorverwezen wordt naar het 
ziekenhuis en onderzoeken moet ondergaan. Ze heeft het gevoel dat de grond onder haar 
voeten wegvalt en haar gedachte is dat ze er met volle aandacht bij moet blijven. De 
behandeling die wordt voorgesteld is een borstsparende operatie en een nabehandeling met 
radiotherapie. Ze is gerustgesteld door deze bevinding en wil ook innerlijk rustig blijven door 
niet naar alle informatie over bijvoorbeeld de uitvoering van de operatie te luisteren. Ze stelt 
het verwerkingsproces uit. 
 
…zeker door te piekeren word ik niet gezonder… Dat je borst anders is, is toch wel, ja, 
daar heb ik moeite mee gehad. Terwijl nu denk ik, iemand die het niet weet, die ziet 
het helemaal niet.  
 
In de informatie over het behandelingstraject heeft ze geen overleg ervaren, de tumor groeit 
langzaam en de artsen hebben aangegeven dat ze rustig de tijd heeft om de operatie te 
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plannen. Zij heeft bewust niet naar medische informatie gezocht en wil de behandeling zoals 
die is voorgesteld. De snelheid in het behandeltraject heeft ze als prettig ervaren. 
 
De laatste respondent (R5) heeft net als R1 via het bevolkingsonderzoek te horen gekregen 
dat er op het mammogram een vlek te zien is. Haar huisarts vertelt de gradatie van de ernst 
van de bevinding en regelt direct een doorverwijzing naar de mammapoli. R5 heeft zelf in 
het ziekenhuis gewerkt en waardeert het wanneer een arts open is over de diagnose. In 
contact met artsen kan ze goed aangeven wat haar behoefte is. In de snelheid van handelen 
en de uitgebreide uitleg over de onderzoeken ervaart zij kundigheid en alertheid van de 
zorgverlening, dit benoemt zij als positief. Bij de keuze voor de operatie geeft ze een 
voorwaarde aan voor de keuze van een ziekenhuis waar ze wil worden behandeld. Ze heeft 
geen invloed gehad in het behandelplan, dat in overleg tussen artsen tot stand is gekomen. 
Ze ervaart de communicatie van de arts als sturend maar is tevreden met de keuze die 
gemaakt is.  
 
Hij heeft me niet echt meerdere keuzes voorgelegd, hier was hij wel wat directief in, 
wat sturend zeg maar. En eh maar ja ik vond het ook wel een mooie oplossing. 
 
Haar coping mechanisme is steun vragen aan de mammacare verpleegkundige en haar man 
en zoon. Samen met haar familie probeert zij de spanning die de ziekte met zich meebrengt 
aan te kunnen. Zij verzet zich tegen gevoelens van wanhoop, haar strategie is doorgaan met 
werken en thuis mediteren. 
  
4.1.2 Het thema ’VERTROUWEN’ 
De ervaring van vrouwen met borstkanker en het contact met zorgverleners in het 
behandeltraject wordt gekenmerkt door vertrouwen. Een empatische benadering van de 
zorgverlener draagt daaraan bij. Het belang van relationaliteit wordt even geparkeerd en in 
de analyse als tweede onderwerp meegenomen.  
Een waarde begrip dat uit de analyse van de vijf interviews naar voren komt is het 
vertrouwen dat patiënten stellen in de professional. Dit vertrouwen steunt op de zorg die zij 
van de behandelaar krijgen en de menselijke betrokkenheid. Het begrip dat vrouwen krijgen 
voor de emotionele impact van de ziekte wordt als positief genoemd. 
 
Zorgen vóór 
In het behandeltraject is de huisarts het eerste contact. De inschatting van de arts is 
bepalend of een vrouw snel wordt doorverwezen of dat wordt afgewacht hoe de knobbel 
zich ontwikkelt. De vrouwen gaan mee met het advies dat zij krijgen. Een respondent geeft 
aan dat zij de eerlijkheid van de arts en duidelijkheid over de bevinding heel prettig vindt.  
 
en wat ze bij mij vonden was schaal 5, dus het zag er toch wel serieus uit. Nou ja ik 
schrok wel meteen erg, maar het fijne vond ik wel dat de huisarts meteen ook ging 
bellen met het ziekenhuis om meteen zo spoedig mogelijk een afspraak op de 
mammapoli te maken. R5 
Deze vrouw voelt dat er goed voor haar gezorgd wordt doordat de arts doortastend handelt 
en zij snel bij de oncoloog terecht kan. Over het algemeen gaan de vrouwen niet tegen het 
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advies van de arts in. Eén vrouw geeft aan dat zij, na twee keer bij de huisarts geweest te zijn 
en geen doorverwijzing te hebben gekregen, zich door haar gevoel heeft laten leiden en een 
consult in het ziekenhuis heeft aangevraagd. Haar gevoel werd in het consult met de chirurg 
bewaarheid. Zij vond het als prettig dat zij wist voor welke symptomen en op welke manier 
ze direct contact met de afdeling op kon nemen.  
Het aanspreekpunt met het ziekenhuis is de mammacare verpleegkundige. Zij geeft 
informatie over het traject en kan als intermediair optreden voor de patiënt met vragen aan 
de arts. Meerdere respondenten geven aan dat zij het als prettig ervaren wanneer ze uitleg 
ontvangen over de geplande onderzoeken.  
De anesthesist heeft me de avond van te voren nog alles laten zien, ja hij was 
geweldig. Het is voor mij die tijd een warm bad geweest. R2  
In de tijd dat patiënten moeten wachten op een uitslag of de planning van de operatie, vergt 
de onzekerheid over de diagnose en het verloop van de ziekte veel van deze vrouwen. Via 
telefoon of mail hebben zij contact met de mammacare verpleegkundige opgenomen om 
een datum te regelen of aandacht te vragen voor de consequenties van een bepaalde 
behandeling. De actie die daarop door de verpleegkundige genomen wordt en de 
terugkoppeling stelt deze vrouwen gerust.  
Om voor mezelf houvast te hebben en zekerheid te hebben enne… ik had dat ook 
zo hard nodig op dat moment want ik had het even niet van de zenuwen, merkte 
ik. R5 
De erkenning van de mammacare verpleegkundige dat wachten moeilijk is, biedt deze 
vrouwen verlichting.  
Betrokkenheid 
De behoefte aan praktische of emotionele steun is verschillend en kan samenhangen met het 
coping mechanisme van de patiënten. De respondenten verwachten van zorgverleners niet 
dat ze specifiek zorg bieden om de emotionele last lichter te maken. In het geval dat een 
oncoloog empatisch reageert op een vrouw die al 20 jaar aan een chronische ziekte lijd, is 
die vrouw blij verrast. Voor haar is behoudt van kwaliteit van leven van groot belang. De 
radioloog heeft met de hoeveelheid bestraling rekening gehouden met de impact op de SLE. 
 
ik moet zeggen dat ik goed onder controle ben gehouden, ik heb de arts, eh, de 
radioloog heb ik elke week gezien, de huid is wel stukgegaan onder de borst omdat ik 
vrij zwaar ben, ook dat heeft ‘ie goed in de gaten gehouden, goeie verbandmiddelen 
gegeven, goeie, eh, ja, hij heeft eigenlijk alles verteld wat, wat mogelijk was. R1 
Meerdere respondenten ervaren betrokkenheid in de vorm van persoonlijke aandacht, 
bijvoorbeeld wanneer een huisarts op de afdeling langskomt na een operatie. In de 
voorstellen die gedaan worden voor een behandeling hebben alle respondenten bij aanvang 
het idee dat het goed is wat de arts voorstelt. Uit de interviews blijkt niet dat de 
behandelaar gevraagd heeft naar persoonlijke voorkeuren van deze patiënten. De vrouwen 
hebben niet de wens om geïnformeerd te worden over de achtergrond van de medische 
beslissing.  
ik begreep wel dat ze de tumor er uithalen, dat is sowieso prettig, nou ik vond dat 
prettig. En bestraling daarvan gaf het ziekenhuis gewoon aan: dit is het pakketje. R4 
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Deze respondent stemt in met het voorstel, zonder door te vragen. Ook na het gesprek over 
de behandeling wordt door de geïnterviewde vrouwen nauwelijks naar medische informatie 
op internet gezocht. De asymmetrie op kennisniveau tussen behandelaar en patiënt is 
bekend, uit de interviews komt naar voren dat zij denken dat ieder geval uniek is en de 
algemene medische informatie niet op hen van toepassing is. De respondenten stellen over 
het algemeen vertrouwen in de kennis en kunde van de professional. Zij laten zich leiden 
door het advies dat de arts geeft. Een andere respondent geeft een voorbeeld van een arts 
die in haar benadering niet laat blijken op de hoogte te zijn van haar ziektegeschiedenis. 
 
ik bedoel, ik heb die weg al allemaal gehad, ik vond het meer van, joh, lees, lees eerst 
’s effetjes m’n dossier, voordat je dat soort uitspraken doet, ik vond het zo kort door 
de bocht R1 
 
Zij laat verontwaardiging blijken over een opmerking voor de gekozen behandeling bij 
borstkanker van de arts voor haar chronische ziekte. Deze patiënt geeft aan dat ze verwacht 
dat een arts bekend is met haar medisch dossier, daaruit blijkt voor haar betrokkenheid van 
de arts.  
4.1.3 Het thema ‘RELATIONALITEIT’ 
Binnen de zorgethiek staat de relatie tussen mensen centraal. In het geval van ziekte en 
behandeling krijgen patiënten te maken met meerdere zorgverleners. De zorgverleners 
komen niet alleen in contact met de patiënt maar ook met hun naaste omgeving. Bij het 
eerste contact met een behandelaar zijn de vrouwen nog onvoorbereid op wat gaat komen. 
Zij ervaren de aandacht in het gesprek en informatie over het verloop van het traject als 
positief.  
ik had nog niet zo veel vragen, want, ja het overkomt je, en je denkt van, oké, het is 
klein, ja we hopen inderdaad dat, het behandelbaar of tenminste dat het niet de hele 
borst, zeg maar, d’r af hoeft. R1 
 
In dit fragment geeft de respondent meerdere dingen aan, de ziekte borstkanker overvalt 
haar, zij heeft geen plan waarmee ze een behandelvoorstel kan vergelijken. Ze heeft hoop 
dat de arts een voorstel zal doen dat niet het ergste scenario betreft, zoals borstamputatie. 
Ze stelt niet veel vragen, de eerste periode is vooral wachten op uitslagen. Ze noemt het 
woord ‘we’, dat staat voor haar en haar omgeving. In de samenvatting is kort de 
gezinssituatie per respondent beschreven. De invloed van de omgeving is per individu 
verschillend. Een vrouw gaf aan dat ze zich niet wil vergelijken met een scenario dat ze uit 
haar vriendenkring kent. Dit zou haar onrustig maken, ze wil hoop houden op een positief 
verloop van haar ziekte. Andere respondenten krijgen te maken met ongeruste familieleden 
omdat borstkanker vaker is voorgekomen in die familie. De één zoekt praktische steun en 
anderen ervaren steun door over de ziekte praten. De familie geeft adviezen uit bezorgdheid 
en in de interviews komt naar voren dat de mening van de arts grote invloed heeft op de 
gedachte van familieleden.  
De respondenten geven duidelijk weer wat ze verwachten van een behandelaar in een 
consult. Ten eerste wordt genoemd dat de arts op de hoogte is van hun ziektegeschiedenis. 
Ten tweede wordt gezegd dat het prettig is wanneer ze goed geïnformeerd worden over de 
route die gevolgd wordt, de onderzoeken die nodig zijn en hoe lang het duurt voor de uitslag 
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bekend is. Ten derde noemen ze dat het fijn is om te weten met wie ze te maken krijgen en 
op welke manier ze contact kunnen opnemen. 
 
is dat voornamelijk besproken met de chirurg, die heeft wel, die heeft mij ook 
verschillende keren thuis gebeld. Enne dat deed die dan ook zelf, dat vond ik ook 
prettig dat je niet iemand anders aan de telefoon krijgt een assistente of zo. R3 
 
Slecht nieuws gesprekken kunnen hard aankomen. Een vrouw die geconfronteerd wordt met 
een wijziging in de behandeling, van borstsparend naar volledige borstamputatie, voelt zich 
overrompeld door het nieuws omdat ze er niet op voorbereid was. Op het moment dat de 
arts haar naar zijn spreekkamer roept, zit ze vast aan een infuus met chemo. Ze heeft haar 
energie nodig voor het ontvangen van het medicijn en ze is niet voorbereid op een gesprek 
over haar behandeling. De oncoloog is haar onbekend, waarschijnlijk gaat het om een 
vervanger. Zij ervaart het bericht als een tegenslag, de chemo slaat niet voldoende aan voor 
een borstsparende operatie. Dit bericht komt aan als een klap, ze is verzwakt door de chemo 
en zit alleen in een moeilijk gesprek zonder vertrouwde arts. De tegenstelling tussen de 
chirurg die persoonlijk thuis opbelt en een invalarts die, terwijl ze aan het infuus vastzit, een 
slechte mededeling doet is groot.  
 
Ja dat vond ik wel een klap, ik zat nog aan m’n infuus geloof ik en toen moest ik 
tussentijds bij hem komen en dan zit je onhandig met je kleren omdat je aan dat ding 
zit. En ik vond het altijd eng, ik bleef dat eng vinden tot aan de laatste keer aan toe, dat 
je van dat gif ingespoten krijgt. Enne ja dat je dan, ik vind het dan zo bot, om dan te 
zeggen ja dat je dan gewoon zegt het moet toch geamputeerd, ja hoe moet je het 
anders zeggen, weet ik ook niet. Maar ik vond het wel een hele grote klap. R3 
 
De mededeling dat een behandeling niet slaagt, is ingrijpend voor deze vrouw en uit het 
verhaal komt duidelijk naar voren dat zij een bekende persoon prefereert boven een 
onbekende arts. In de drie verwachtingen zoals boven beschreven is in dit voorbeeld niet 
tegemoet gekomen aan duidelijkheid over de route en weten met wie ze te maken krijgen. 
Naast de drie genoemde verwachtingen over het contact met de behandelaar is nog naar 
voren gekomen dat betrokkenheid, eerlijkheid en duidelijkheid positieve elementen zijn in 
de relatie met zorgverleners. 
 
4.1.4 Samenvatting 
Uit de analyse van de interviews van 5 vrouwen die behandeld zijn voor borstkanker zijn 
twee thema’s naar voren gekomen. Het thema ‘vertrouwen’ en het thema ‘relationaliteit’. 
De vrouwen willen dat er voor hen gezorgd wordt, ze ervaren erkenning voor de zware last 
die zij dragen. Bij het begin van de ziekte zijn ze overvallen door de diagnose, twee emoties 
die ze ervaren zijn angst en hoop. Angst voor een slechte prognose en hoop op het 
verwijderen van de kanker. Het thema ‘relationaliteit’ handelt over de verhouding tussen 
patiënt en zorgverleners en de relatie met de sociale omgeving. Vrouwen geven twijfels en 
behoeften in een consult eerder aan wanneer zij een bekende arts krijgen. Uit de interviews 
blijkt dat een voorkeur uitspreken voor een behandeling via de verpleegkundige geregeld 
wordt. In deze analyse lijkt geen sprake van een proces van SDM. De vrouwen geven aan het 
voorstel van de arts te volgen vanuit vertrouwen in de medische kunde. 
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5 Resultaten uit literatuuronderzoek 
In de eerste paragraaf  wordt een literatuurreview over 30 artikelen weergegeven (5.1), 
gevolgd door de uitkomsten die relevant zijn voor de vraagstelling in dit onderzoek (5.2).  
5.1 Overzicht literatuurreview 
In de onderzochte artikelen worden zowel kwalitatieve als kwantitatieve methoden van 
onderzoek gebruikt. Hieronder volgt een tabel waarin per artikel de vraagstelling en de 
bevindingen uit de studie staan. De tabel bevat tevens kolommen met het land waarin het 
onderzoek heeft plaatsgevonden, de respondenten verdeeld naar aantal patiënten en aantal 
zorgverleners en de methode van dataverzameling. 
Karakteristieken van de 30 artikelen: 
Nummer/Auteur Land waar 
het 
onderzoek 
heeft 
plaatsgevond
en  
Aantal 
Respon
denten: 
 
Patiënte
n 
Aantal 
Respon
denten: 
 
Artsen 
en 
zorgverl
eners 
Onderwerp/ vraagstelling Kwalitatiev
e 
onderzoek
methode?  
Methode data 
verzameling 
Conclusies uit de studie 
1. Frongillo, 
M., et al. 
(2013) 
VS 440  0 Vergelijking in SDM bij 
wel/geen door arts 
aangegeven 
behandelvoorstel 
NEE vragenlijst over 
SDM en 
behandelingske
uze (SURE) 
Patiënten hebben meer 
inspraak wanneer arts niet één 
behandelvoorstel doet. In 40% 
van de consulten komt SDM 
naar voren.  
2. Kadmon, I., 
et al. (2012) 
Israël 52  0 Oudere vrouwen >65 na 
mammografie vragen 
naar behoefte aan 
ondersteuning bij 
medische beslissing 
NEE vragenlijst 
MADS 
(Michigan 
Assessment of 
Decision Style) 
Oudere vrouwen zochten vaker 
naar informatie en neigen meer 
naar SDM dan verwacht n.a.v. 
traditionele vrouwenrol.   
3. Clayman, 
M.L., et al. 
(2012) 
VS 20  0 Beschrijving van 
elementen in SDM 
volgens DEEP (Detail of 
Essential Elements and 
Participants) 
JA observatie 
tijdens consult 
d.m.v. video 
opnamen 
Stijl van besluitvorming in 9 
rollen getypeerd, de rollen 
waarbij de arts meer bepaald 
komen het meest voor. In 
consulten waarbij een familielid 
aanwezig is vond meer 
discussie plaats over 
voorkeuren van de patiënt. 
4. 
Mandelblatt, 
J.S., et al. 
(2012) 
VS 
(dataverz
ameling 
van 2004-
2011) 
1174  212 Verband tussen 
besluitvormingsstijl en de 
gekozen behandeling 
NEE telefonische 
interviews en 
vragenlijst aan 
arts 
Patiënt voorkeur voor 
betrokkenheid bij SDM 
correleert met keuze voor 
minder 
chemotherapiebehandeling. 
Patiënten die afgaan op advies 
arts krijgen vaker 
chemotherapie. 
5. Sheppard, 
V.B., et al. 
(2011) 
VS 49 0 Beschrijving van culturele 
overtuigingen en 
gezondheidszorg  
factoren die de 
besluitvorming van 
zwarte vrouwen 
beïnvloedt 
JA diepte 
interviews  
Culturele verschillen in 
behandelkeuze is niet 
gevonden. De nadruk voor het 
proces van SDM ligt bij patiënt-
arts relatie. Vrouwen geven aan 
meer medische informatie 
nodig te hebben voor hun 
behandelkeuze.  
6. De Morgan, 
S., et al. 
(2011) 
Australië 144  0 Verkennend onderzoek 
naar kennis verwerven, 
tevredenheid met 
informatie en twijfel bij 
de behandeling van een 
goedaardig 
mammacarcinoom 
NEE vragenlijsten en 
open interview 
Vrouwen willen over de ziekte 
geïnformeerd worden. Het niet 
goed begrijpen van de 
informatie leidt tot onzekerheid 
en zorgen over het verloop van 
de ziekte.   
7. Smith, A., 
et al. (2011) 
Australië 55  20 Verband tussen kennis en 
emotionele aspecten in 
de besluitvorming en 
tevredenheid met de 
beslissing en gevoelens 
JA audiotape 
consult en 
vragenlijst 
patiënt 
Hypothese is niet bevestigd dat 
communicatie gericht op 
emotionele zorgen de angst 
van patiënt verkleind. Tweede 
conclusie is dat wanneer artsen 
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Nummer/Auteur Land waar 
het 
onderzoek 
heeft 
plaatsgevond
en  
Aantal 
Respon
denten: 
 
Patiënte
n 
Aantal 
Respon
denten: 
 
Artsen 
en 
zorgverl
eners 
Onderwerp/ vraagstelling Kwalitatiev
e 
onderzoek
methode?  
Methode data 
verzameling 
Conclusies uit de studie 
van angst gericht SDM uitvoeren dat niet 
resulteert in meer 
tevredenheid met consult, 
genomen beslissing en 
benadering van de arts.   
8. Begum, S., 
et al. (2011) 
Engeland 21  0 Ervaring met SDM bij de 
beslissing voor 
borstreconstructie 
JA semi 
gestructureerd 
interview  
Beslissing voor 
borstreconstructie is complex 
en emotioneel. De informatie 
behoefte is praktisch gericht op 
het herstel. Vrouwen nemen 
een beslissing vanuit het 
vertrouwen in de 
deskundigheid van het team. 
9. Sinding, C., 
et al. (2010) 
Canada 5  0 Ervaring van vrouwen 
m.b.t. hun rol in 
besluitvorming 
JA observatie en 
interview 
gedurende 
behandelingspe
riode 
Vrouwen willen opties 
voorgelegd krijgen en in het 
proces van besluitvorming 
geleid worden door de arts. 
Vrouwen bepaalden in de 
patiënt-arts relatie de mate van 
begeleiding. De discours tussen 
arts-patiënt zegt veel over het 
verloop van het 
besluitvormingsproces.  
10. Rottmann, 
N., et al. 
(2010) 
Duitsland 8  0 Verkennen van behoefte 
van patiënten en hun 
ervaring na diagnose 
JA semi 
gestructureerd 
interview 
Patiënten noemen als volgorde 
in belangrijkheid voor het 
contact met de arts: 1) 
expertise, 2) informatie 
overbrengen, 3) 
communicatieve competentie 
en 4) emotionele support.   
11. Mendick, 
N., et al. 
(2010) 
Engeland 20  8 Vanuit verschillende 
perspectieven 
beschrijven hoe 
verantwoording in SDM 
ervaren wordt 
JA observatie 
consult en semi 
gestructureerd 
interview 
patiënt + 
interview arts 
Patiënten hebben moeite met 
besluiten, noemen de vraag 
mee te beslissen een extra last 
naast de ziektelast. Wens 
patiënt is dat arts de 
verantwoordelijkheid neemt 
vanuit het belang van de 
patiënt. Vanuit Kukla’s 
‘gewentensvolle’ autonomie 
begrip dragen patiënten 
verantwoording voor de 
beslissing zelfs wanneer de 
beslissing bij de arts ligt.  
12. Lee, C.N., 
et al. (2010) 
VS 65  0 Redenen voor vrouwen 
om borstreconstructie te 
kiezen 
JA semi 
gestructureerd 
interview en 
focusgroep 
Vrouwen volgen de aangeraden 
behandeling van de arts en 
laten de mening van hun 
partner/familie meewegen. Ze 
hebben behoefte aan meer 
emotionele steun tijdens het 
consult, ondanks informatie zijn 
vrouwen onvoorbereid op de 
impact van de behandeling.  
13. Sheppard, 
V.B., et al. 
(2010) 
VS 22 10 Factoren die van belang 
zijn bij de keuze voor 
chemotherapie en de 
ontwikkeling van een 
keuzehulp 
JA diepte-
interview en 
focusgroepen 
met patiënten 
en 
zorgverleners 
Invloed op de beslissing is 
gecodeerd naar 3 domeinen: 
persoonlijke perceptie; 
faciliterende omgeving ( b.v. 
communicatie) en sociale 
beïnvloeding (b.v. familie). De 
beïnvloeding in deze 3 
domeinen kan de patiënt 
helpen te beslissen, een 
behoudende rol of een negatief 
effect hebben.   
14. Step, VS 180 36 Arts benadering naar JA audio opname Hypothese is niet bevestigd dat 
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M.M., et al. 
(2009) 
oudere vrouwen >65 en 
verband met 
tevredenheid patiënt 
van consult en 
interview met 
patiënt 
meer positieve relationele 
communicatie van de arts de 
tevredenheid over de beslissing 
bevordert bij vrouwen > 65 
jaar. Vrouwen vinden het 
moeilijk om twijfels over de 
behandeling uit te spreken na 
voorstel arts.    
15. Vogel, 
B.A., et al. 
(2009) 
Duitsland 135 0 Relatie tussen arts-
patiënt communicatie bij 
SDM en ervaren 
depressiviteit c.q. 
kwaliteit van leven 
NEE vragenlijst Besluitvorming ingedeeld in 3 
typen: passieve, 
samenwerkende en actieve rol 
van patiënten. Vorm van 
besluitvorming laat geen 
verband zien met uitkomst op 
KvL en depressiviteit. Patiënten 
die een gewenst aandeel in de 
beslissing hebben gekregen 
ervaren een lagere ziektelast. 
16. Vogel, 
B.A., et al. 
(2008) 
Duitsland 135  0 Verkennen van 
informatie behoefte en 
ervaring met SDM tijdens 
behandeling 
NEE vragenlijst Behoefte aan medische 
informatie neemt af gedurende 
het verloop van de ziekte, de 
behoefte aan praktische 
informatie blijft gelijk. 
Patiënten geven aan de 
besluitvorming te krijgen die ze 
wensen, dit wordt verklaard uit 
het feit dat veel patiënten een 
passieve rol wensen die 
overeenkomt met de standaard 
zorg.    
17. O'Brien, 
M.A., et al. 
(2008) 
Canada 21 0 Benoemen van stappen in 
het 
besluitvormingsproces 
JA observatie 
tijdens consult 
en interview 
achteraf 
Patiënten baseren 
besluitvorming op informatie 
van de arts. Patiënten 
herkennen in consult niet de 
momenten waarop ze invloed 
hebben op de behandelkeuze. 
Uitgebreide medische 
informatie vinden patiënten 
beangstigend.  
18. Husain, 
L.S., et al. 
(2008) 
Engeland 21 0 Voorkeur van oudere 
vrouwen >70 voor 
operatieve behandeling 
bij borstkanker 
JA diepte-
interview 
Patiënten zoeken niet actief 
naar informatie, willen advies 
van arts opvolgen. Behoud van 
KvL is grootste zorg na 
behandeling. 
19. Gilbar, R., 
& Gilbar, O. 
(2007) 
Israël  75  0 Beschrijvend onderzoek 
naar de rol van familie/ 
echtgenoot in SDM 
JA interview met 
echtpaar en 
vragenlijst 
Studie vertrekt vanuit 
contextueel autonomiebegrip, 
de persoon binnen een sociale 
omgeving. Patiënt wil 
betrokken zijn bij 
besluitvorming echter maakt de 
keuze na goedkeuring van de 
arts.  
20. Hawley 
ST, et al. 
(2007) 
VS 1038  270 Ervaren en gewenste 
betrokkenheid bij 
besluitvorming 
NEE vragenlijst Besluitvorming ingedeeld in 3 
vormen: patiënt beslist, 
gezamenlijke beslissing of arts 
beslist. Grote variatie in 
ervaren en gewenste 
betrokkenheid. Vaak ervaren 
patiënten geen keuze, jongere 
patiënten willen meer 
betrokkenheid dan ze van de 
arts krijgen. SDM legt grotere 
verantwoordelijkheid bij 
patiënt dan gewenst. 
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21. 
Mandelblatt, 
J., et al. 
(2006) 
VS 718 138 Ervaring van oudere 
vrouwen >67 met SDM in 
relatie tot tevredenheid 
met behandeling 
NEE telefonisch 
interview en 
vragenlijst arts 
Leeftijd vrouwen ingedeeld 67 
tot 75 en ouder, de eerste 
groep zoekt meer informatie en 
heeft de wens tot SDM. 
Patiënten die samen met 
iemand naar het consult gaan 
krijgen vaker SDM. Resultaat 
van SDM is een hogere 
tevredenheid  met de 
behandeling, echter de ervaren 
impact op hun leven is groter.  
22. Kreling, 
B., et al. 
(2006) 
VS 34  0 Welke reden om 
chemotherapie te 
ondergaan  
JA focusgroep met 
verschillende 
etnische 
achtergrond 
Drie thema’s die besluitvorming 
beïnvloeden: communicatie, 
informatie en familie. Patiënten 
noemen als belangrijkste factor 
voor SDM de mondelinge 
informatie van de arts, de 
tweede factor is de mening van 
familie.   
23. Katz, S.J., 
et al. (2005) 
VS 1629  0 Is er een relatie tussen de 
invloed van de patiënt op 
de besluitvorming en de 
keuze voor amputatie of 
borstsparende operatie? 
NEE vragenlijst 
tweetalig, 
eventueel 
telefonisch 
afgenomen 
Complicerende factor bij 
borstkanker is dat de keuze in 
korte tijd gemaakt moet 
worden. Meer invloed van 
patiënt correleert met vaker 
borstamputatie. Ervaring in 
type besluitvorming hangt af 
van culturele invloeden. 
24. Janz, N.K., 
et al. (2004) 
VS 101  8 Verkenning van de rol in 
besluitvorming tussen 
arts en patiënt 
NEE vragenlijst Patiënten hebben toenemende 
wens voor inbreng in 
besluitvorming gedurende het 
behandeltraject. Correlatie 
tussen tevredenheid met de 
beslissing en gewenste vorm 
van besluitvorming is niet 
gevonden. Indeling  in 5 typen 
besluitvorming. Grote 
discrepantie gevonden tussen 
patiënt en arts over welke vorm 
de besluitvorming had naar 
deze typering. 
25. Whelan, 
T., et al. 
(2004) 
Canada 
(dataverz
ameling 
van 1999-
2002) 
208  0 Evaluatie van keuzehulp 
bij de beslissing over 
borstamputatie 
NEE vragenlijst; 
diagnose, na 6 
en 12 maand 
De keuzehulp was een positief 
hulpmiddel voor de 
communicatie tijdens het 
consult en stelt vrouwen in 
staat een keuze te maken. Met 
keuzehulp is het duidelijker 
voor patiënten dat ze een 
voorkeur kunnen uitspreken.  
26. Jansen, 
S.J., et al. 
(2004) 
Nederlan
d 
(dataverz
ameling 
van 1998-
2003) 
448  0 Ervaren keuze in de 
behandeling met 
chemotherapie en QOL 
NEE vragenlijst Veel patiënten ervaren geen 
keuze in de behandeling, vooral 
oudere patiënten. De reden om 
voor een behandeling te kiezen 
is het advies van de arts 
opvolgen. 
27. Molenaar, 
S., et al. 
(2004) 
Nederlan
d 
180  0 Beschrijven van 
behandelingsvoorkeur 
voor amputatie of 
borstsparende operatie 
NEE Quasi 
experimenteel, 
met/zonder 
keuzehulp 
Patiënten kiezen de 
behandeling waarvan ze 
denken dat het de voorkeur 
van de arts heeft. Keuzehulp 
beïnvloedt de beslissing niet. 
28. Maly, R.C., 
et al. (2004) 
VS 
(dataverz
ameling 
van 1998-
2000) 
222 0 Hebben vrouwen 
deelgenomen aan de 
beslissing voor de 
behandeling en welke 
factoren spelen daarbij 
NEE vragenlijst  De veronderstelling dat leeftijd 
een indicator is voor deelname 
besluitvorming wordt negatief 
beantwoord. Oudere patiënten 
voelen zich prettig bij SDM 
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een rol?  wanneer in het consult 
informatie verstrekt wordt in 
begrijpelijke taal en naar 
persoonlijke voorkeur gevraagd 
wordt.  
29. Moumjid, 
N., et al. 
(2003) 
Frankrijk 22  1 Beschrijving van reactie 
van patiënten op SDM 
JA observatie SDM bevordert angst, 
patiënten zijn bezorgd dat ze 
niet de juiste keuze maken 
omdat ze minder medische 
kennis hebben dan de arts.  
30. Keating, 
N.L., et al. 
(2003) 
VS 1154  730 Hebben vrouwen 
voldoende informatie 
gekregen tijdens 
behandelingsfase 
NEE telefonisch 
interview 
patiënt, 
vragenlijst arts 
Studie is gericht op 
duidelijkheid bij het geven van 
behandelopties. Grote 
discrepantie tussen inzicht over 
besproken opties tussen arts en 
patiënt. Communicatie van de 
arts moet verbeterd om 
mogelijkheid voor SDM te 
vergroten.   
 
 
5.2 Uitwerking resultaten literatuuronderzoek 
De uitkomsten van de literatuurreview die relevant zijn voor het beantwoorden van de 
deelvragen en de centrale vraag zijn in deze paragraaf weergegeven. De resultaten zijn 
ingedeeld in de volgende thema’s:  
 de wens van de patiënt voor SDM  
 vorm van besluitvorming 
 redenen voor SDM 
 waarde en SDM 
 informatiebehoefte en SDM 
Ieder thema is uitgewerkt in de volgende vijf paragrafen.  
5.2.1 De wens van de patiënt voor SDM 
Een behandeling in overleg tussen arts en patiënt bepalen is de basis van SDM. In 22 van de 
30 artikelen wordt ingezoomd op de wens van de patiënt voor deelname aan de 
besluitvorming. De behoefte tot informatie uitwisselen en inbreng hebben bij het nemen 
van een besluit komt in de verschillende studies naar voren. Opvallende conclusies zijn: 
- patiënten willen hun besluit baseren op de voorkeur van de arts, ze kiezen voor de 
aangeraden behandeling (2,8,9,11,12,13,16,18,26,29) 
- de aanwezigheid van familie bij het consult bevordert de uitwisseling van informatie 
en persoonlijke voorkeur (9,11,17,19,29) 
- een besluit wordt niet direct in de spreekkamer genomen, informatie van andere 
artsen en de mening van familie beïnvloeden de keuze (13,17,22,29) 
- patiënten wensen een holistische benadering en begeleiding bij de keuze (10,14) 
- patiënten vinden het besluit te groot om zelf te nemen (10,17). 
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Veel studies laten zien dat patiënten de wens hebben het advies van de arts te volgen. 
Onzekerheid over de gevolgen van de behandeling is een reden om niet zelf te willen 
beslissen. Patiënten gaan af op de expertise van de arts. In de communicatie tussen arts en 
patiënt zijn informatie overdracht, ontvankelijkheid voor de patiënt en duidelijkheid over de 
praktische gevolgen van de behandeling wenselijk. Uit onderzoek waarbij artsen SDM 
bewust toepassen blijkt dat patiënten angst en onzekerheid voelen over het aangeven van 
een voorkeur (6,9,10,17,29). Over het algemeen hebben patiënten de wens tot meepraten, 
echter de voorkeur gaat uit naar een arts die de leidende rol heeft in de besluitvorming.  
 
5.2.2 Vorm van besluitvorming  
Bij het proces van SDM stemmen zowel patiënt als arts in met de behandeling. Hoe 
betrokkenheid bij SDM ervaren wordt verschilt tussen patiënt en zorgverlener. Canadees 
onderzoek brengt naar voren dat oriëntatie op de zorgrelatie van belang is om de positie van 
patiënten te begrijpen (9). In meerdere studies wordt een indeling naar de inbreng in de 
besluitvorming geformuleerd zoals de tabel hieronder weergeeft. 
 
Artikel 9,11,16 20,21,29,30 3,24 
 Passieve rol Arts besluit alleen 
 
Arts besluit zonder 
inbreng 
 
 Arts heeft leiding; 
SDM 
 
Besluit op basis 
SDM 
Arts besluit met kennis 
van/ instemming/ inbreng 
 Actieve rol  
 
Patiënt besluit 
alleen 
Arts en patiënt samen 
   Patiënt besluit met 
advies/ kennis van/ 
instemming 
 
   Patiënt besluit alleen 
 
Indeling in variaties van besluitvorming 
In veel artikelen worden percentages genoemd op basis van deze indeling. Bij 10 studies is in 
de data ook het artsenperspectief meegenomen. Daarbij blijkt dat betrokkenheid van de 
patiënt verschillend wordt geïnterpreteerd, vanuit patiëntperspectief wordt SDM minder 
toegepast dan vanuit de opinie van de arts (21,30). Bij de onderverdeling in 3, 5 of 9 variaties 
van inbreng zijn de uitersten gebaseerd op ‘informed consent’; arts besluit alleen en 
‘informed decision making’; patiënt besluit alleen.  
       
5.2.3 Praktijk van SDM 
Verschillende redenen voor de toepassing van SDM komen in de artikelen voor. De 
mogelijkheid voor SDM komt naar voren wanneer twee gelijkwaardig behandelopties 
beschikbaar zijn (18,21,24,27). Artsen benoemen de voor en nadelen van beide opties en 
spreken een verwachting uit over de prognose waarna een patiënt een afweging kan maken 
op basis van de beschikbare medische informatie. In de praktijk ervaren patiënten die keuze 
niet altijd (4,20,26). Uit een onderzoek naar de relatie tussen invloed van de patiënt op de 
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besluitvorming en een keuze tussen twee opties, wordt SDM naar voren gehaald om 
regionale verschillen in de behandeling bij borstkanker tegen te gaan (23). De belangstelling 
voor SDM in de praktijk komt voort uit de motivatie dat SDM recht doet aan de autonomie 
van de patiënt (12,17,18,19,20,24,25,26,27,28). Relationele autonomie volgens Kukla’s8 
autonomie begrip, ziet autonomie tot uiting komen in de relatie (9). Patiënten nemen 
verantwoording voor de behandeling zowel door instemming te verlenen als door een 
weigering. Het verschil tussen respect voor autonomie en de verantwoording bij de patiënt 
laten hangt af van de ethische inschatting van de arts(9).    
        
5.2.4 Waarde en SDM 
De betekenis van eigen inbreng op de besluitvorming gaat over de waarde die een beslissing 
heeft voor de patiënt. In de studies wordt aan patiënten gevraagd hoe ze SDM ervaren.  
Veel studies kijken naar een verband tussen SDM en patiënttevredenheid. Tevredenheid kan 
over verschillende aspecten gemeten zijn, namelijk gericht op het proces van 
besluitvorming, op de keuze die gemaakt is en op de uitkomst van de behandeling. 
Meerdere studies vinden geen correlatie tussen SDM en tevredenheid (7,12,14,19,25,26). De 
verwachting dat een behandeling waar de patiënt voor kiest tot meer tevredenheid bij de 
patiënt leidt wordt in twee studies gevonden bij een specifieke groep patiënten die een 
actieve rol in de besluitvorming hadden (21,24). Andere factoren in het proces die invloed 
hebben op de tevredenheid zijn empathie en betrokkenheid van de arts. Empathie van de 
arts draag meer bij aan tevredenheid dan het gevoel te kunnen meebeslissen (19). 
Tevredenheid met de keuze hangt hiermee niet samen met de inbreng, de tevredenheid is in 
een andere studie gekoppeld aan betrokkenheid van de arts (7). Hoe moeilijk patiënten het 
vinden om tot een besluit te komen is een belangrijke vraag voor de waarde die SDM heeft 
voor patiënten. Echter emotionele begeleiding in het consult leidt niet tot vermindering van 
de last om te kiezen (7,28). De hypothese in een Australische studie is dat meer kennis over 
de behandeling en emotionele support tijdens het consult zou leiden tot vermindering angst, 
minder moeite met kiezen en meer patiënttevredenheid. De onderzoekers maakten gebruik 
van audiotapes en vragenlijsten aan de patiënt. De hypothese van deze studie is niet 
bewezen, mogelijk doordat de criteria voor SDM door patiënten verschillend worden 
geïnterpreteerd (7). Psychologische factoren als angst en spijt zijn onderzocht in 
verschillende studies. Een voorwaarde voor SDM is kennis over de behandeling en mogelijke 
risico’s, het blijkt dat patiënten meer angst voelen wanneer zij de medische informatie niet 
begrijpen(6,7,29). In deze studies is angst niet gerelateerd aan het nemen van de beslissing. 
Spijtgevoelens gemeten op een ‘decisional conflict scale’ laten vlak na de keuze een positief 
resultaat zien bij een groep patiënten die SDM in een trial toegepast krijgen, dit verschil 
verdwijnt na meting bij 6 en 12 maanden (25). De impact van een behandeling is moeilijk in 
te schatten voor patiënten (26). De verwerking na de behandeling wordt in meerdere studies 
gerelateerd aan SDM (25,44,98). Overleven is de hoofgedachte na de diagnose borstkanker. 
Veel studies hebben naar elementen gezocht waar de keuze van de vrouw door beïnvloed 
wordt. De patiënt noemt de expertise van de arts de belangrijkste reden om een 
behandeling te kiezen. Patiënten nemen de overweging van de arts over. Het voorstel of 
advies van de arts, ook een niet uitgesproken voorkeur, is tevens de voorkeur van de patiënt 
                                                     
8 ‘Patients sense of ownership’, verantwoording dragen voor een besluit is gecompliceerd, volgens Kukla’s 
autonomie begrip komt die verantwoording tot uiting binnen de relatie en hangt niet af van het uitspreken van 
een voorkeur (Mendick, Young, Holcombe & Salmon, 2010)    
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(1,11,26). Andere invloeden die naar voren komen zijn informatie uit directe omgeving, de 
mening van familie en medische informatie gekregen van andere artsen. 
In onderstaand schema staan resultaten uit studies waarin onderscheid gemaakt is naar 
factoren van beïnvloeding.  
 
Artikel 13 16 17 19 21 22 
 Persoonlijke  
perceptie  
Informatie 
diagnose 
Voorkeur 
arts 
Stem 
patiënt 
Impact 
op KvL 
Communicatie 
 faciliterende 
omgeving 
Prognose en 
behandeling 
Informatie 
via sociaal 
netwerk 
Familie en 
arts 
 Informatie 
 Sociale 
beïnvloeding 
Impact van 
ziekte 
Huisarts   Familie 
  Vervolg 
behandeling 
Tijd nemen    
Factoren die van invloed op besluitvorming zijn 
5.2.5 Informatiebehoefte en SDM   
In veel artikelen is de communicatie in de spreekkamer en de informatie voorziening door 
artsen aangehaald. Tijdens het consult kan de arts de opties verduidelijken middels 
keuzehulpen (8,17,22,25,27). Een eenduidig beeld over het resultaat van keuzehulpen komt 
in de review niet naar voren. In de vorige paragraaf is een Canadees onderzoek genoemd, 
daarin wordt het discours tussen arts – patiënt benadrukt (9). Patiënten zoeken zekerheid 
over de beste optie in de interactie met de arts. Schriftelijk materiaal met niet te begrijpen 
gegevens roept onzekerheid op. Mogelijk zou interactieve digitale voorlichting kunnen 
bijdragen aan de overdracht van informatie en het begrip bij patiënten (8). De behoefte van 
patiënten om bewust naar informatie te zoeken is laag, patiënten prefereren praktische 
informatie boven statistische uitkomsten en bijwerkingen van een behandeling (8,22). Door 
toepassing van keuzehulpen neemt kennis over de behandeling toe (25). Het resultaat van 
een quasi experimentele trial toont geen invloed aan van een keuzehulp op de beslissing, de 
beslissing correleerde het meest met de voorkeur die zij bij de arts inschatten (27). De 
belangrijkste bron van informatie bij de afweging van keuze mogelijkheden zoeken patiënten 
in directe communicatie met de arts.  
 
5.2.6 Samenvatting 
De review over 30 artikelen, waarin de methode van SDM vanuit patiënten perspectief 
bestudeert is, heeft uitkomsten gegenereerd op vier thema’s. Op de vraag of patiënten 
betrokken willen zijn bij besluitvorming blijkt dat patiënten geïnformeerd willen worden 
over behandelopties en daarna de keuze van de arts willen volgen. De mate van 
betrokkenheid bij de besluitvorming wordt door patiënten verschillend geïnterpreteerd, de 
betrokkenheid van patiënten krijgt vorm binnen een zorgrelatie. Een derde thema is de 
betekenis die de keuze voor patiënten heeft. De moeite die patiënten noemen om te kiezen 
en de tevredenheid met de keuze en de behandeling. Tevredenheid met de keuze of 
behandeling hangt niet samen met invloed op de besluitvorming. Ze ervaren meer 
tevredenheid door empathie en betrokkenheid van een arts. Schriftelijke informatie over 
medische behandelopties kan leiden tot onzekerheid bij de patiënt, directe communicatie 
met de arts heeft de voorkeur. 
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6 Conclusie en beantwoorden onderzoeksvraag 
In dit hoofdstuk geven de resultaten uit de literatuurreview en het fenomenologisch 
onderzoek samen een antwoord op de 4 deelvragen uit het onderzoek. Dit hoofdstuk wordt 
afgesloten met de beantwoording van de centrale vraagstelling. 
6.1 Reden voor SDM in de praktijk 
De eerste deelvraag luidt: Met welke reden wordt SDM in de medische praktijk toegepast? 
Deze vraag wordt beantwoord met gegevens uit de review. De beantwoording is niet 
specifiek gericht op de praktijk in Nederland, de data zijn wereldwijd verzameld. De 
toepassing van SDM bij borstkanker blijkt op drie redenen in de praktijk gebaseerd.  
Een reden die in de review wordt genoemd is het tegengaan van regionale verschillen in de 
behandeling van borstkanker. De keuze in de behandeling blijkt af te hangen van de 
instelling waar een patiënt onder behandeling is ( Katz, et al., 2005). De toepassing van SDM 
kan resulteren in een behandeling volgens de voorkeur van de patiënt.  
Een tweede reden voor de toepassing van SDM is de inspraak van de patiënt, wanneer twee 
gelijkwaardige behandelopties beschikbaar zijn. De opties hebben geen verschil in medische 
bewijsvoering, zoals tien jaar geleden toen de prognose van een borstsparende operatie en 
een volledige amputatie dezelfde overlevingskansen had. In Nederland is van 1998 tot 2003 
een trial uitgevoerd waarbij vrouwen, door toepassing van een keuzehulp, de mogelijkheid 
kregen hun voorkeur uit te spreken tussen deze behandelopties (Jansen, et al., 2004).  
De derde reden die gegeven wordt voor de toepassing van SDM is het zelfbeschikkingsrecht 
van patiënten. De toepassing van SDM zou de autonomie van patiënten tot zijn recht laten 
komen. Het autonomie begrip wordt in veel artikelen niet verklaard (zie § 5.2.3). Patiënten 
noemen de verantwoording dragen voor SDM, een zware opgave. Ze geven als belangrijkste 
reden voor een keuze ‘overleven’ aan (Mendick, et al., 2010).  
Drie redenen voor de toepassing van SDM zijn in de review naar voren gekomen, namelijk 
om het besluit tot een behandeling niet af te laten hangen van de voorkeur van een 
behandelend centrum, dat SDM een goede toepassing kan zijn bij twee gelijkwaardige 
behandelopties en dat SDM een middel is om de autonomie van de patiënt beter tot zijn 
recht te laten komen.  
6.2 Typen besluitvorming  
De tweede deelvraag : “Welke typen besluitvorming komen voor?”, wordt in deze paragraaf 
beantwoordt. In de review worden de volgende vormen van besluitvorming genoemd. De 
‘informed consent’ procedure en ‘informed decision making’. Bij ‘informed consent’ stemt 
de patiënt in na geïnformeerd te zijn door de arts. Bij ‘informed decision making’ neemt de 
patiënt zelf de beslissing na geïnformeerd te zijn. SDM is een derde type van besluitvorming 
waarin beide partijen samen tot een besluit komen. Het verschil tussen bovengenoemde 
vormen van besluitvorming en SDM zijn de opties die een patiënt aangereikt krijgt en de 
discussie die gevoerd wordt alvorens tot een besluit te komen. De dialoog die gevoerd wordt 
is de basis van een proces van SDM.  
Daarbij kan de mate van invloed van de deelnemers variëren, de invloed van de patiënt kan 
groter zijn of de invloed van de arts. In de review worden indelingen met 3, 5 of 9 variaties 
genoemd (zie § 5.2.2). De uitersten van deze variaties zijn ‘informed consent’ en ‘informed 
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decision making’. De andere variaties vallen onder SDM. Een voorbeeld van een variatie SDM 
is een arts die een besluit neemt na inbreng van de patiënt, of een patiënt die besluit met 
advies van de arts.  
6.3 Voorwaarden en belemmeringen voor SDM   
De derde deelvraag: “Welke voorwaarden en belemmeringen voor het proces van SDM  
komen voor in de praktijk?”, wordt uit gegevens van de review beantwoord.  
De voorwaarde voor het maken van een keuze is een autonome patiënt. Een minimale 
voorwaarde voor SDM is dat de patiënt en de arts gezamenlijk verantwoording willen nemen 
voor het proces van de besluitvorming. De andere voorwaarde voor SDM is de uitwisseling 
van informatie. Voor SDM is het maken van een afweging tussen verschillende opties nodig. 
Ten slotte moeten patiënt en arts tot consensus over de behandeling komen.  
Wanneer autonomie opgevat wordt als wilsbekwaamheid dan komt dit voor in de praktijk.  
Verantwoording nemen voor het proces van besluitvorming door patiënten wordt niet 
expliciet genoemd in de review. Uit de artikelen is op te maken dat de verantwoording die 
patiënten moeten nemen voor het proces een extra belasting kan betekenen bovenop de 
situatie waarin de patiënt zich bevindt wanneer ze geconfronteerd wordt met de diagnose 
borstkanker. Dit is een belemmerende factor voor het proces van SDM. In veel artikelen uit 
de review wordt gekeken in hoeverre de patiënt wil deelnemen aan de beslissing. De 
uitkomst van deze vraag ligt tussen een aandeel willen hebben in de beslissing en niet de 
verantwoording willen nemen voor de keuze. De redenen die patiënten aangeven om geen 
voorkeur uit te spreken is dat zij het besluit te groot vinden om zelf te nemen en dat zij hun 
besluit willen baseren op het voorstel van de arts. 
De voorwaarde dat de arts verantwoordelijkheid wil delen is niet in de resultaten 
beschreven.  
De voorwaarde van SDM dat uitwisseling van informatie plaatsvindt komt duidelijk uit de 
artikelen naar voren. Een belemmerende factor voor de uitwisseling is de confrontatie van 
de patiënt met een ernstige ziekte. Het blijkt moeilijk voor patiënten om de impact van de 
behandeling in te schatten en zij voelen meer angst wanneer zij de medische informatie niet 
begrijpen. Uit de review blijkt dat de aanwezigheid van familie bij het consult de uitwisseling 
bevordert. 
Veel studies in de review hebben bewust SDM toegepast, daarin zijn opties gegeven, die niet 
in alle gevallen door de patiënt als zodanig ervaren worden. 
Het besluit in consensus nemen wordt niet duidelijk weergegeven in de artikelen. Een 
voorkeur uitspreken over de behandeling is in veel artikelen beschreven, sommige patiënten 
noemen daarbij het besluit te groot om zelf te nemen, en voelen angst en onzekerheid bij 
het aangeven van een voorkeur. Bij patiënten die deelnemen aan het keuzeproces is geen 
relatie met angst gevoelens gevonden. Een positieve uitkomst van het toepassen van SDM is 
minder spijt over de beslissing kort na de behandeling.   
De voorwaarden: een autonome patiënt, gezamenlijke verantwoording voor het 
besluitvormingsproces, uitwisseling van informatie, behandelopties komen in de praktijk 
voor. Over consensus is geen informatie beschikbaar. De belemmerende factoren zijn dat 
verantwoording nemen voor het proces van SDM een extra belasting betekent voor de 
patiënt. Patiënten die geconfronteerd zijn met hun ziekte kunnen de informatie niet 
begrijpen. De behandelopties worden door patiënten niet altijd als opties ervaren.   
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6.4 Ervaring met besluitvorming 
De beantwoording van de vierde deelvraag: “Hoe ervaren vrouwen met de diagnose 
borstkanker de besluitvorming?,  is gebaseerd op de analyse van de fenomenologische 
interviews met vijf vrouwen die behandeld zijn voor borstkanker. Bij de start van de 
behandeling ervaren patiënten geen inspraak. De vrouwen zijn overrompeld door het 
bericht dat bij hen een verdenking op borstkanker is geconstateerd. In een eerste consult 
met de huisarts stellen deze vrouwen geen vragen. Uit de analyse van de interviews zijn 
twee thema’s naar voren gekomen. Het eerste thema is ‘vertrouwen’, de zorgrelatie is 
gebaseerd op vertrouwen in de zorgverlener. De vrouwen in het onderzoek krijgen dit 
vertrouwen doordat zij ervaren dat er voor hen gezorgd wordt. De praktische zorg is 
zichtbaar in de handelwijze van de arts bijvoorbeeld in doortastendheid bij het maken van 
een afspraak, aanreiken van informatie, bereikbaar zijn, eerlijkheid over de diagnose en 
erkenning voor hun zorgen. Naast praktische zorg ervaren vrouwen ook emotionele steun. In 
mijn onderzoek is binnen het thema ‘vertrouwen’ ook betrokkenheid van de arts genoemd. 
Een arts die aandachtig luistert kan de emotionele last lichter maken. Patiënten gaan ervan 
uit dat een arts op de hoogte is van hun hele dossier, als dit niet het geval is levert dit een 
verminderd vertrouwen op.  
 
Het tweede thema ‘relationaliteit’ verwijst  naar de invloed van menselijke verhoudingen op 
het proces van besluitvorming. Een vrouw die een keuze voor de behandeling moet maken is 
onderdeel van een sociaal verband, dat wordt gevormd door familie, werk en vrienden. In 
het ervaren van een keuze staat zij in relatie tot haar omgeving. Een andere relatie is de 
zorgrelatie vanuit de medische praktijk. In het behandelgesprek hebben de vrouwen één 
voorstel gekregen. De handelwijze van de arts noemen de vrouwen sturend. Zij geven aan 
tevreden te zijn met dit handelen omdat ze kort na het horen van de diagnose willen dat de 
kanker zo snel mogelijk verwijderd wordt. In het verloop van de verdere behandeling nemen 
de vrouwen het initiatief voor inspraak door een vraag aan de mammacare verpleegkundige 
te stellen. De uitwisseling van informatie wordt groter wanneer zij de arts beter kennen. 
Ondanks deze vermeerderde uitwisseling hebben de vrouwen het  gevoel dat de arts niet 
altijd luistert naar hun wens.  
 
Samenvattend is het proces van besluitvorming niet als een gezamenlijk proces naar boven 
gekomen. De vrouwen stemmen in met de behandeling, haar sociale rol en de mening van 
haar omgeving hebben invloed op deze beslissing.  
     
6.5 Beantwoording centrale vraagstelling 
In de deelvragen zijn redenen voor SDM en de ervaring van patiënten met besluitvorming 
weergegeven. Uit de beantwoording van de deelvragen volgt nu een antwoord op de 
centrale vraag: 
 
Is het proces van shared decision making (SDM) een goede methode om aan te 
sluiten bij persoonlijke waarden van vrouwen met borstkanker in de 
diagnostische en therapeutische fase van zorgverlening in Nederland? 
  
Bij aanvang van de behandeling zijn de vrouwen overrompeld door de ziekte en gaan 
onvoorbereid het consult in. Uit de empirische resultaten komt geen proces van SDM naar 
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voren. De verkregen data laten zien dat patiënten de voorgestelde behandeling van de arts 
opvolgen. De betekenis van instemmen met de behandeling wordt zichtbaar in de 
zorgrelatie. Vrouwen noemen een arts die betrokken is en een voorstel doet dat 
toegesneden is op hun situatie, als reden om mee te gaan met het besluit. De wens van deze 
vrouwen is om zo snel mogelijk behandeld te worden, deze behoefte is gericht op overleven. 
Na een diagnose borstkanker voelen vrouwen angst, waarna de hoop volgt dat een goede 
behandeling mogelijk is. In deze situatie hebben vrouwen geen behoefte aan uitgebreide 
medische informatie.  
De betekenis van de besluitvorming in de eerste fase van borstkanker die hieruit naar voren 
komt is dat vrouwen zorg mogen ontvangen. Zij wensen een doortastende arts die open en 
eerlijk met hen communiceert. De empirische data laten een realiteit zien waarin geen 
ruimte is voor gezamenlijke besluitvorming. Een behoefte die naar voren komt is dat er voor 
hen gezorgd wordt. In de verdere behandeling communiceren de vrouwen meer over hun 
wensen, maar lijken zij niet meer invloed op de beslissing te ervaren.  
 
Het patiëntenperspectief dat in de literatuur is bestudeerd geeft eenzelfde uitkomst 
namelijk dat patiënten het besluit te groot vinden om zelf te nemen. Daarbij laten zij zich 
leiden door de voorkeur van de arts die de expertise heeft. Het effect van SDM laat geen 
positief resultaat zien op tevredenheid met de behandeling of een behandeling die beter 
aansluit bij de wens van de patiënt. Wanneer patiënten een  voorkeur uitspreken geven zij 
aan angst en onzekerheid te voelen. Patiënten willen de beste medische behandeling krijgen 
en verwachten van de arts dat hij meer verantwoording draagt voor dit besluit.  
 
De beantwoording van de centrale vraag op basis van het empirisch onderzoek en de 
literatuurreview is dat een proces van SDM in de beginfase bij borstkanker niet wenselijk 
lijkt. Over de wenselijkheid van SDM in de vervolgfase van de behandeling kan hier geen 
uitspraak gedaan worden. Het empirisch onderzoek en de literatuurreview geven hierover 
geen beeld. 
6.6 Samenvatting 
De eerste drie deelvragen zijn beantwoord uit de literatuurreview. Als reden voor SDM in de 
praktijk worden de volgende drie redenen genoemd: tegengaan van behandelingsvoorkeur 
van de instelling, inspraak van de patiënt bij twee behandelopties zonder medische 
bewijsvoering en de autonomie van de patiënt tot zijn recht laten komen.  
De typen besluitvorming die genoemd worden zijn ‘informed consent’, ‘informed decision 
making’ en SDM. SDM is in variaties ingedeeld. 
De voorwaarden voor SDM in de praktijk zijn aanwezig met één uitzondering, namelijk of er 
sprake kan zijn van consensus. De belemmerende factoren zijn de extra belasting die de 
verantwoording voor het proces meebrengt, het niet kunnen begrijpen van informatie ten 
gevolge van de confrontatie met hun ziekte en het niet herkennen van behandelopties.  
De vierde deelvraag is beantwoord uit empirisch onderzoek waarbij blijkt dat vrouwen in de 
beginfase na de diagnose borstkanker geen vorm van SDM ervaren.  
Op de centrale vraagstelling of SDM een goede methode is om aan te sluiten bij persoonlijke 
waarden van vrouwen met borstkanker, blijkt uit zowel de review als empirisch onderzoek 
dat SDM niet wenselijk lijkt in de beginfase na de diagnose.    
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7 Discussie en verantwoording 
In de discussie worden de bevindingen in dit onderzoek vergeleken met theoretische 
concepten uit hoofdstuk 3. Een visie op de wenselijkheid van SDM in de praktijk wordt  
geformuleerd met zorgethische overwegingen. In dit hoofdstuk worden de beperkingen en 
de geldigheid van dit onderzoek genoemd.  
 
7.1 De mogelijkheid van SDM 
Uit de hier gepresenteerde studie blijkt een grote wetenschappelijke belangstelling voor 
SDM. Het onderwerp komt in 1997 voor het eerst in 
artikelen naar voren en de afgelopen 10 jaar is een 
veelheid aan onderzoek naar de effecten van SDM 
gedaan.  
De bevindingen uit mijn onderzoek geven inzicht in 
de zorgbehoeften van vrouwen die geconfronteerd 
worden met de diagnose borstkanker. In de eerste 
fase van schrik over de diagnose hebben deze 
vrouwen zorg nodig. Zij hebben de wens dat een arts 
doortastend is, informatie aanreikt, open is over de 
diagnose en erkenning geeft voor hun zorgen. Naast 
praktische zorg ervaren vrouwen ook emotionele 
steun. Mol heeft deze behoefte in de ‘logica van het 
zorgen’ omschreven als de waarde die een beslissing 
heeft voor de patiënt (Mol, 2006). Een medische 
behandeling is geen losstaand feit waarover een 
patiënt de voordelen kan afwegen. Een medische 
ingreep heeft consequenties die niet van te voren te 
overzien zijn. Dit komt ook naar voren in mijn 
empirisch onderzoek.   
 
Het praktijkvoorbeeld hiernaast toont een negatieve 
gevolg van de operatie. Voor deze operatie heeft de 
vrouw de keus gehad om te wachten op de haar 
bekende chirurg of snel terecht te kunnen bij een 
andere chirurg. Deze keuze is geen vrije keuze. Een 
belemmering op dat moment is dat het operatieschema van het ziekenhuis bepalend is voor 
de keuze. Olthuis noemt dat de taakgerichtheid in de zorg, de behandeling staat voorop 
ongeacht de moeilijke keus waar een patiënt zich voor gesteld ziet (Olthuis, 2014). Een keuze 
moeten maken wordt als een opgave beschreven door Mol. Een opgave die het lijden niet 
verlicht. In hoofdstuk 3, het conceptueel kader wordt de kwetsbaarheid van de patiënt 
beschreven. De zorgrelatie is de plek waar deze kwetsbaarheid aandacht kan krijgen. De 
erkenning voor hun zorgen, die vrouwen krijgen in de periode van wachten op de 
behandeling wordt in mijn empirisch onderzoek als positief ervaren. De zorgrelatie wordt 
door zorgethici als een vertrouwensrelatie gekenmerkt (Tronto, 1993). De 
ongelijkwaardigheid in deze relatie heeft echter invloed op de autonomie van de patiënt. De 
Een vrouw met borstkanker die 
krijgt binnen 5 jaar opnieuw te 
maken met een knobbel in haar 
borst. Net als de eerste keer 
heeft zij geen stem in het besluit 
tot een operatie. Belangrijk in de 
fase van wachten op de 
behandeling is haar hoop dat zij 
dezelfde chirurg krijgt. Wanneer 
zij sneller terecht kan bij een 
andere chirurg kiest ze die 
mogelijkheid. De uitkomst van de 
operatie resulteert in een advies 
voor een volledige amputatie. 
Door de schrik kan zij in het 
gesprek met de nieuwe chirurg 
haar vragen niet goed kwijt. Zij 
vraagt een nieuw consult aan om 
de mogelijkheden voor de 
behandeling te bespreken.   
37 
 
review gaat zeer beperkt in op vormen van autonomie. Een vorm die besproken is noemt dat 
de betekenis van autonomie tot uiting komt in de relatie en niet afhangt van het uitspreken 
van een voorkeur (Mendick, et all., 2010). Mijn conclusie is dat als je uitgaat van de 
autonomie van de patiënt en op basis daarvan verwacht dat zij mede de verantwoording 
draagt voor de keuze van de behandeling, je voorbij gaat aan de extra belasting die dit voor 
een vrouw met borstkanker heeft. Uit mijn onderzoek komen de belemmeringen bij SDM 
naar voren.  
Het dragen van verantwoording voor een keuze lijkt moeilijk. Patiënten kunnen de gevolgen 
van een behandeling niet overzien. De betekenis die de keuze voor een vrouw heeft komt 
naar voren in de review. Een positief element is dat vrouwen minder spijt voelden na de 
behandeling en een negatief element is de toegenomen ziektelast.   
 
De benadering in de adviesnota van de Raad voor de Volksgezondheid en Zorg over SDM en 
participatie van patiënten heeft geleid tot een brede maatschappelijke discussie (RVZ, 2013). 
De hier gevonden resultaten kunnen een bijdrage leveren aan die discussie. Deze discussie 
wordt nu veelal via instellingen en patiënten organisaties gevoerd.    
Een aanbeveling voortkomend uit deze thesis zou zijn dat artsen bij iedere stap in de 
besluitvorming nagaan bij de patiënt welke invloed zij wensen op de besluitvorming. Het is 
gebleken dat aansluiten bij de gewenste vorm van besluitvorming een positief effect op de 
medische behandeling oplevert en resulteert in een hogere tevredenheid van de patiënt 
(Mandelblatt, et al., 2006; Janz, et al., 2004). Aan artsen kan gevraagd worden het complexe 
proces van besluitvorming aandachtig te begeleiden. Het nadrukkelijk voorleggen van 
verschillende behandelopties is belangrijk om tot SDM te komen.  
Een voorwaarde bij het proces van SDM is voldoende uitwisseling van informatie waarop 
een beslissing genomen kan worden. Uit mijn onderzoek is gebleken dat de aanwezigheid 
van familie van de patiënt en een bekende arts de uitwisseling van informatie bevorderd.   
Dilemma’s om zorg aan te sluiten bij persoonlijke waarden komen in de zorgrelatie naar 
voren. Iedere patiënt is uniek, waarbij de zorgvraag als een complex geheel moet worden 
beschouwd. Goede zorg ligt niet bij het delen van de verantwoording in de keuze van de 
behandeling. De zorg die patiënten nodig hebben is begeleiding tijdens de eerste fase van de 
ziekte. 
7.2 Beperkingen van het onderzoek 
De keuze voor de vraagstelling is gericht op de Nederlandse praktijk. In de literatuurstudie is 
gekozen voor artikelen wereldwijd, wegens het beperkte aantal artikelen uit Nederland. De 
gezondheidszorg zal verschillen vertonen tussen landen en culturen, echter de zorgethische 
vraagstelling rechtvaardigt het volgen van inzichten mondiaal.  
De steekproef  bij het kwalitatief empirisch onderzoek is beperkt in omvang en variatie. 
Hoewel er toestemming voor het werven van patiënten uit het OLVG is verkregen, zijn 
mogelijk geschikte kandidaten niet benaderd wegens tijdgebrek.  
Bij de analyse van kwalitatieve data is de persoon als onderzoeker subject, de onervarenheid 
van de onderzoeker in het fenomenologisch duiden kan een verkeerde analyse opleveren. 
Het lange tijdpad kan nieuwe inzichten hebben opgeleverd die niet zijn meegenomen in de 
analyse.  
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7.3 Geldigheid van het onderzoek 
De betrouwbaarheid en validiteit van het onderzoek berust op het aannemelijk maken van 
de bevindingen. Systematische fouten zijn voorkomen door het volgen van methoden van 
onderzoek (zie § 2.3). In kwalitatief onderzoek is generaliseerbaarheid niet primair 
aannemelijk. De betekenis blijkt uit de relevantie van de gevonden thema’s voor het 
beantwoorden van de vraagstelling. De bevindingen uit de literatuursearch en uit 
fenomenologisch onderzoek hebben de centrale vraagstelling beantwoord. De zorgethische 
vraagstelling, gericht op de toepassing van gezamenlijke besluitvorming bij een diagnose 
borstkanker, heeft nieuwe inzichten opgeleverd.  
7.4 Afsluiting 
Dit onderzoek uitvoeren is voor mij een intensief en leerzaam proces geweest. Het 
onderwerp is ontstaan uit ervaringen in mijn privé kring. Het thema Shared Decision Making 
is actueel geworden in het Nederlandse beleid. Het verdient aanbeveling dat dit beperkte 
onderzoek een vervolg krijgt ter ondersteuning van het beleid in Nederland.  
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8 Bijlagen 
8.1 Topic lijst interview 
- introductie onderzoek 
- eerste periode en ontdekking borstkanker 
- informatie verstrekking en behoefte 
- ervaring tijdens de diagnose en behandeling 
- opties voor de behandeling 
- steun in het beslissingsproces 
- zaken die u tijdens de behandeling anders had gewild 
- omgaan met borstkanker 
 
 
8.2 Toestemmingsverklaring interview 
 
Patiënten toestemmingsformulier voor interview met student UvH 
 
U bent benaderd door een medewerker uit het OLVG om uw ervaringen bij de behandeling 
voor borstkanker in een persoonlijk interview te delen ten behoeve van een onderzoek. Een 
student van de universiteit van Humanistiek voert een onderzoek uit naar de besluitvorming 
bij een medische behandeling.  
U bepaalt zelf welke informatie u in dit gesprek met de student wilt delen en uw gegevens 
zullen alleen gebruikt worden voor dit onderzoek. De student zal vertrouwelijk met uw 
informatie omgaan en ervoor zorgen dat uw gegevens volledig anoniem verwerkt worden in 
de scriptie. Alleen de student en docenten van de UvH nemen kennis van het interview.  
Ik geef toestemming dat ik vrijwillig meewerk aan een interview: 
 
Ondertekend door patiënt: 
 
Naam     Datum      Plaats 
 
_______________   _________     _________ 
 
 
Ondertekend door de interviewer: 
 
Naam     Datum      Plaats 
 
_________________   _________     ________ 
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8.3 Toestemming medisch ethische commissie 
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